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Le rôle de proche aidant est essentiel pour soutenir l’autonomie de la personne ayant la  
maladie d’Alzheimer (ou un autre trouble neurocognitif). Or, bien que la perception du proche 
aidant quant au statut fonctionnel de l’aîné à qui il offre du soutien ait déjà été étudiée, il 
n'existe pas de revue de littérature ayant abordé la correspondance entre l'évaluation d'un 
professionnel et la perception du statut fonctionnel par les proches aidants. L’objectif de cette 
étude est donc de comparer la perception du proche aidant et celle du professionnel de la santé 
quant au statut fonctionnel des aînés ayant la maladie d’Alzheimer (ou d’autres troubles 
neurocognitifs). Pour ce faire, un examen de la portée a été réalisé.  
Seize articles répondant aux critères d'inclusion ont été inclus dans l’étude. Toutes les 
études sélectionnées étaient non-expérimentales (transversale, longitudinale, cohorte avec 
groupe conrôle, cohorte, qualitative et mixte), et représentaient des échantillons hétérogènes 
concernant la dimension cognitive des sujets. La majorité des études (n=10) comptaient plus 
de femmes que d’hommes parmi ses participants. L’âge des aînés ayant un trouble 
neurocognitif variait entre 62,4 (±6,8) ans et 82,7 (±6,4) ans et celui des proches aidants variait 
de 48,2 (±15,2) ans à 79,6 (±8,5) ans. Les conjoints de personnes ayant la maladie 
d’Alzheimer ou un trouble neurocognitif sont les principaux dispensateurs d’aide parmi les 
proches aidants, suivi des enfants. Les milieux d'évaluation variaient entre le domicile, les 
milieux cliniques ou les laboratoires de centres de recherche. Les résultats de 75 % des études 
montrent que les évaluations faites par les professionnels donnent des résultats divergents avec 
la perception des proches aidants. Aussi, dans 31 % des études, la tendance était la sous-
estimation des capacités par les proches aidants comparativement aux professionnels alors que 
dans 25 % des études, la tendance allait dans le sens de la surestimation des capacités. Enfin, 
dans 19 % des études, ou ne précisait pas la nature des divergences (sous-estimation ou 
surestimation). Des résultats portant sur la nature de la relation entre la personne ayant un 
trouble neurocognitif et son proche suggèrent que les conjoints ont tendance à surestimer les 
habiletés fonctionnelles des personnes ayant des troubles neurocognitifs à un stade léger, 
tandis que les proches ayant un autre type de lien (enfant, ami) montrent généralement une 
tendance à la sous-estimation. De plus, les divergences entre les proches aidants et les 
professionnels sont davantage susceptibles de porter sur des activités en lien avec les activités 
instrumentales de la vie quotidienne.  
Des études additionnelles auprès des proches aidants devront être réalisées en parallèle 
à des évaluations standardisées par des professionnels de la santé afin de recueillir des données 
plus complètes qui aideront à mieux comprendre quelles sont les activités qui sont perçues de 
façon divergente selon ces deux points de vue. 
 




The role of the caregiver is essential in supporting the autonomy of those with 
Alzheimer's disease (or another neurocognitive disorder). However, although the caregiver's 
perception of the functional status of the person to whom he or she provides support has 
already been studied, no literature review that has addressed the correspondence between a 
professional assessment and the perception of functional status by caregivers. The objective of 
this study is therefore to compare the caregiver's perception and evaluation of the healthcare 
professional regarding the functional status of seniors with Alzheimer's disease (or other 
neurocognitive disorders). To do so, a scope review was conducted.  
Sixteen articles meeting the inclusion criteria were included in the study. All studies 
were non-experimental (cross-sectional, longitudinal, cohort with control group, cohort, 
qualitative and mixed), and represented heterogeneous samples with respect to the cognitive 
dimension of the subjects. The majority of studies (n=10) had more female than male 
participants. The age of seniors with a neurocognitive disorder ranged from 62.4 (±6.8) y.o. to 
82.73 (±6.4) y.o., and that of caregivers ranged from 48.2 (±15.2) y.o. to 79.6 (±8.5) y.o. 
Spouses of people with Alzheimer's disease or a neurocognitive disorder were the primary 
caregivers among family caregivers, followed by children. Assessment settings varied from 
home, clinical settings or research center laboratories. The results of 75 % of the studies show 
that the assessments made by professionals gave results that diverge from the perception of 
caregivers. In 31 % of the studies, there was a tendency for caregivers to underestimate 
abilities compared to professionals, while in 25 % of the studies, there was a tendency for 
caregivers to overestimate abilities. Finally, in 19 % of the studies, the nature of the 
discrepancies (underestimation or overestimation) was not specified Results on the nature of 
the relationship between the person with a neurocognitive disorder and his/her caregiver 
suggest that spouses tend to overestimate the functional abilities of people with mild 
neurocognitive disorders, while relatives in other types of relationships (child, friend) 
generally show a tendency to underestimate them. Moreover, differences between caregivers 
and professionals are more likely to be related to activities related to instrumental activities of 
daily living.  
Additional studies with caregivers will have to be conducted in parallel with 
standardized assessments by healthcare professionals in order to collect more data to better 
understand which activities of functional status are perceived in a divergent way. 
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Avant de venir entreprendre une maitrise de recherche en sciences biomédicales à 
l’Université de Montréal, j’avais déjà une expérience clinique de quelques années en milieu 
hospitalier brésilien et c’est sur la base de celle-ci que mon projet de recherche s’était articulé 
initialement. D’abord, on sait qu’en milieu hospitalier, les informations sur la performance aux 
AVQs peuvent être obtenues à la fois par l’évaluation de professionnels de la santé, par le récit 
des soignants et/ou des proches aidants (PAs) et par l’auto-évaluation du patient. Ensuite, 
lorsqu’il est question du congé hospitalier vers le domicile, les interventions se font par le 
biais d’interactions entre le professionnel, le patient et le PA. Il est donc souhaitable de bien 
comprendre la concordance entre l’évaluation des professionnels de la santé et la perception 
des PAs, d’autant plus si la personne présente des déficits cognitifs qui sont susceptibles de 
compromettre son autonomie. Or, mon expérience clinique me laissait croire que de nombreux 
PAs n’ont pas nécessairement une perception juste du statut fonctionnel de la personne ayant 
la MA ou un autre TNC, ce qui n’est pas sans conséquences. Par exemple, en sous-estimant 
les habiletés d’un aîné au retour de l’hôpital, les PAs ne sollicitent pas ses capacités 
préservées, ce qui pourrait accroitre sa dépendance. Ou au contraire, en surestimant ses 
capacités, il peut arriver que le PA ne fournisse pas l’aide qui serait requise par l’aîné en vue 
de maximiser son autonomie dans la réalisation de ses AVQs. 
 Sur la base de cette réflexion, et dans un premier temps, l'objectif du projet de 
recherche était de comparer l’évaluation du professionnel de la santé et la perception du PA 
concernant le statut fonctionnel des aînés ayant la MA après une période d’hospitalisation. 
Pour ce faire, toutes les démarches auprès du comité d'éthique avaient été complétées et 
avaient donné lieu à l'approbation des comités d’éthiques des établissements concernés. Avec 
le certificat d’éthique en main au début du mois de mars 2020, la collecte des données avait 
commencé et avait déjà été complétée avec un premier sujet recruté. Cependant, avec la 
pandémie du COVID-19 qui a déferlé sur le Québec quelques jours plus tard, il m’a fallu 
mettre fin au recrutement de participants, puisqu’il nécessitait un contact direct avec un des 
groupes de personnes les plus vulnérables à savoir, les aînés qui viennent de quitter l'hôpital. 
Et comme le projet initial prévoyait de s’appuyer sur l’observation des performances à 
domicile, il a fallu réorienter rapidement le projet.  
 
15 
Face à l'impossibilité de poursuivre le projet de recherche original, et en raison des 
délais administratifs auxquels je devais faire face, une demande d’exception a été faite à la 
direction de l’École de réadaptation pour que le projet de recherche initial soit transformé en 
une étude de portée. À la suite de l’approbation reçue en ce sens, le projet a évolué pour 
orienter l’approche vers l’examen de la portée qui est détaillé dans les pages qui suivent.  
Le sujet d'intérêt d’origine a été préservé au maximum, sauf pour ce qui est du contexte 
d'hospitalisation qui a été élargi, car il n'y avait pas assez d'articles pour soutenir la réflexion 
entourant ce thème. Ceci a donc permis d’inclure d’autres types d’environnement. Aussi, 
puisqu’il n’était plus possible d’observer les performances des participants, les Activités 
instrumentales de la vie quotidienne (AIVQs) ont été ajoutées aux AVQs qui étaient 





Chapitre 1 – Introduction 
1.1  Contexte 
L’espérance de vie a augmenté considérablement dans le monde, en parallèle avec la 
prévalence des troubles neurocognitifs (OMS, 2015). En effet, l’estimation du nombre de 
personnes ayant une maladie cognitive en 2016 au Canada était de 564 000, avec une 
prévision de 937 000 en 2031 (Société Alzheimer du Canada, 2017). 
Jusqu’en 2013, l'ensemble des symptômes qui causaient les déclins cognitif et 
fonctionnel d'une personne de manière progressive et dégénérative était désignés par les 
termes «démence» ou «démences et autres maladies apparentées» (Santé et services sociaux 
du Québec, 2018; Wong, Gilmour et Ramage-Morin, 2016). En 2013, la cinquième édition du 
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (le DSM-5) a proposé le changement 
de ces nomenclatures par « troubles neurocognitifs » (TNCs) (American Psychiatric 
Association, 2013). Dans le cadre de cette étude, les termes Maladie d'Alzheimer (MA) et 
autres TNCs (Santé et services sociaux du Québec, 2018) seront donc utilisés. 
Parmi les TNCs, la MA est la plus souvent diagnostiquée (Inouye, Pedrazzani, Pavarini 
et Toyoda, 2010), constituant 65 % du total des cas (Institut national de santé publique du 
Québec, 2003). Viennent ensuite le TNC d’origine vasculaire, la Maladie à corps de Lewy et 
la démence frontotemporale (Wong et al., 2016). Au Québec, environ 125 000 personnes 
auraient la MA, et ce nombre pourrait augmenter proportionnellement au vieillissement de la 
population (Société Alzheimer du Québec, 2014). Lorsque les TNCs sont analysés ensemble, 
on estime qu’au Québec, le nombre de personnes touchées qui était de 100 000 en 2008 
passerait à 180 000 en 2030 (Santé et services sociaux du Québec, 2018).  
En 2016, les coûts totaux du système de soins de santé au Canada et ceux à la charge 
des aidants étaient estimés à 10,4 milliards de dollars pour les personnes ayant la MA ou 
d’autres TNCs. Ces montants incluent les coûts du système de santé public (auxquels les soins 
à domicile et les soins de longue durée contribuent le plus largement) et les services visant à 
soutenir les proches aidants, qui ont fourni 19,2 millions d'heures de soins non rémunérées en 
2011 (Alzheimer Society of Canada, 2016). Autrement dit, les estimations des coûts 
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comprennent des facteurs importants qui sont pris en compte, tels que les coûts directs qui 
incluent les dépenses associées aux soins médicaux et sociaux et les coûts indirects liés aux 
soins non rémunérés fournis par les PAs (Agence de la santé publique du Canada, 2018; 
Alzheimer Society of Canada, 2016). Il est attendu que ce montant doublera en 2030 
(Alzheimer Society of Canada, 2016). 
En plus des comorbidités et d’autres maladies chroniques, les individus ayant la MA 
peuvent aussi développer des problèmes de santé aigus (fractures de la hanche, maladies 
infectieuses, etc.) nécessitant des soins à l’hôpital. Dans un rapport publié en 2009, il est 
estimé que 9 % des aînés hospitalisés en soins de courte durée avaient un diagnostic de MA et 
le nombre d’hospitalisations de ces individus a augmenté de 26 % entre les années 2001 et 
2006 (Santé et services sociaux du Québec, 2009). En fait, le besoin de soins hospitaliers est 
plus fréquent et plus important chez les aînés qui présentent de graves pertes au niveau du 
statut fonctionnel, et à plus forte raison chez les individus ayant la MA (Rudolph, Zanin, 
Jones, Marcantonio, Fong, Yang et al., 2010; Podrazik et Whelan, 2008). Selon une étude 
transversale réalisée par Lenardt, Silva, Seima, Willig et Fuchs (2011), les personnes ayant la 
MA, même aux stades léger et modéré, présentent une probabilité accrue de devenir 
dépendantes de l’aide d’autrui dans leurs AVQs. L’attention portée à la capacité fonctionnelle 
des aînés est donc cruciale, étant donné que les professionnels l’évaluent en vue de déterminer 
l’intervention la plus appropriée et de mieux planifier le suivi du patient.  
À la suite d’une période d’hospitalisation, il est nécessaire de favoriser la participation 
maximale de l’aîné dans la réalisation de ses AVQs et AIVQs de sorte que les pertes 
fonctionnelles découlant du séjour à l’hôpital n’affecteront pas significativement 
l’indépendance de la personne ayant la MA ou un autre TNC à moyen et à long terme 
(Podrazik et Whelan, 2008; Ricci, Kubota et Cordeiro, 2005). Dans ce contexte, le PA joue un 
rôle essentiel dans le maintien de l’autonomie d’aîné, puisqu’il est souvent la personne la plus 
engagée dans les soins quotidiens de la personne âgée (Cruz et Hamdan, 2008). Un 
accompagnement inadéquat (ex. : assistance qui manque de constance ou de cohérence, 
surprotection, ou supervision inadéquate) peut augmenter le risque de développer une 
dépendance fonctionnelle. Toutefois, pour favoriser un accompagnement optimal, il est 
nécessaire qu’il y ait une concordance entre la perception des PAs et l’évaluation du 
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professionnel et ce, d’autant plus lorsque l’aîné présente des déficits cognitifs qui sont 
susceptibles de compromettre son autonomie (Editorial Board of the Journal of International 
Translational Medicine, 2017). Toutefois, il arrive que des PAs n’aient pas nécessairement une 
perception juste du statut fonctionnel de l’aîné. Parfois, en sous-estimant leur niveau de 
fonctionnement, ils ne sollicitent pas suffisamment leurs capacités qui sont préservées, ce qui 
pourrait accroitre leur niveau de dépendance (Inouye et al., 2010). Or, la maximisation de la 
performance des AVQs de l’aîné pour favoriser l’autonomie fait aussi partie du processus 
d’intervention (Massoud et Robillard, 2013). Mais pour que ce soit possible, il est nécessaire 
que l’évaluation du statut fonctionnel de l’aîné par le professionnel soit congruente avec la 
perception qu’en ont les PAs concernant leur proche.  
1.2  Problématique 
La congruence entre l’évaluation du professionnel de la santé et la perception du PA 
est essentielle afin que les objectifs de ces deux parties prenantes aillent dans la même 
direction et puissent apporter des bénéfices en termes de statut fonctionnel de l’aîné présentant 
des TNCs. Cette compréhension peut favoriser une meilleure relation de collaboration entre 
l’équipe soignante et le PA, et ultimement, accroitre la possibilité pour la personne ayant la 
MA ou un autre TNC de demeurer autonome le plus longtemps possible. Or, les écrits 
scientifiques actuels présentent des lacunes importantes en ce qui concerne les divergences 
entre l’évaluation des professionnels de la santé et la perception des proches quant au statut 
fonctionnel des personnes ayant la MA ou un autre TNC. 
1.3  But et objectif de l’étude 
Le but de cette étude est de contribuer à la compréhension du statut fonctionnel de 
personnes ayant la MA ou d’autres TNCs et d’explorer comment leur capacité fonctionnelle 
est perçue par leurs PAs, en comparaison avec une évaluation par un professionnel de la santé. 
À cette fin, l'objectif de cette étude est de comparer la perception du PA et l’évaluation du 
professionnel de la santé quant au statut fonctionnel des aînés ayant la MA ou d’autres TNCs.  
L’étude repose sur l’hypothèse selon laquelle la perception du PA quant au statut 
fonctionnel de la personne ayant de la MA ou un autre TNC pourrait avoir un impact sur la 
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performance du sujet dans la réalisation de ses AVQs et AIVQs. Cet impact pourrait être 
positif (si l’assistance offerte est adéquate pour les besoins de la personne ayant la MA ou un 
autre TNC) ou négatif (si l’assistance offerte par le PA est inadéquate, résultant en une aide 
insuffisante ou au contraire, de la surprotection). 
1.4  Organisation du mémoire 
Ce mémoire est composé de six chapitres. L’introduction constitue le premier chapitre. 
Le deuxième chapitre, consacré à l’état des connaissances, dresse le portrait du vieillissement 
et des caractéristiques de la MA et des autres TNCs. Il aborde également le concept du statut 
fonctionnel dans le contexte de la MA et des TNCs, ainsi que l’impact de l’environnement sur 
les capacités fonctionnelles de l’aîné ayant la MA ou un autre TNC. Ensuite, il est question 
des PAs, avec un accent sur les types d’aide et les rôles du PA. Enfin, la perception des PAs et 
l’évaluation des professionnels de la santé sur la performance des aînés dans les AVQs et 
AIVQs seront abordés. Ce second chapitre se termine avec la pertinence de l’étude. Le 
troisième chapitre expose la méthodologie utilisée pour répondre aux objectifs de l’étude, 
décrivant toutes les étapes à partir du choix de devis de l’étude jusqu’à la sélection des articles 
et le plan d’analyse des textes sélectionnés. Ensuite, le quatrième chapitre fait une description 
détaillée des résultats obtenus lors de l’analyse des articles. Les résultats rapportés abordent 
les caractéristiques générales des études, les constatations obtenues sur la perception des PAs 
et l’évaluation du professionnel de la santé en explorant les résultats concordants ainsi que 
ceux qui sont divergents (en termes de sous-estimation ou de surestimation des capacités 
fonctionnelles). Enfin, le cinquième chapitre est consacré à la discussion des résultats, suivie 




Chapitre 2 – Recension des écrits 
La recension des écrits présentée dans ce mémoire sera articulée autour des objectifs de 
cette étude qui sont de contribuer à la compréhension du statut fonctionnel de personnes ayant 
la MA ou d’autres TNCs et de comparer la manière dont leur statut fonctionnel est perçu par 
leurs PAs, en comparaison avec l’évaluation par des professionnels de la santé. 
Pour ce faire, l’état des connaissances sera détaillé en cinq sections : 1) le portrait du 
vieillissement de la population en lien avec la MA et les autres TNCs, 2) le statut fonctionnel 
chez les personnes ayant un TNC, en mettant l’accent sur les AVQs et les AIVQs, 3) les PAs, 
en mettant l’emphase sur les types d’aide et les rôles, 4) la perception du statut fonctionnel par 
les PAs, et 5) l’évaluation du statut fonctionnel par les professionnels de la santé, en abordant 
les instruments utilisés à cet effet. 
2.1  Vieillissement de la population et troubles neurocognitifs 
2.1.1  La réalité démographique et le processus de vieillissement 
Le phénomène de croissance de la population âgée s’est produit dans le monde entier et 
tend à s’accélérer de plus en plus. Des projections démontrent que sur tous les continents, le 
nombre des aînés de 65 ans et plus sera considérablement plus important d’ici 2030 (Ferrucci, 
Giallauria et Guralnik, 2008). Au Canada, le vieillissement de la population s’accentuera dans 
les prochaines années, touchant chaque province de façon particulière (Statistique Canada, 
2015). Au Québec, ce fait est déjà observé, le nombre d’aînés de 65 ans et plus étant supérieur 
à celui des moins de 14 ans depuis 2011 (Côté, Savard et Scarfone, 2017). 
Le vieillissement est un processus dynamique naturel de la vie. Lorsqu’il est question 
de sénescence, on parle du processus physiologique qui entraîne des modifications chez l’être 
vivant (aussi désigné comme le vieillissement biologique). Plusieurs changements 
physiologique et psychologique peuvent générer des pertes susceptibles de diminuer les 
capacités des aînés (Kenny, Groeller, McGinn et Flouris, 2016). Ces altérations sont 
progressives et entrainent une diminution de masse musculaire et de la force (Norheim, 
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Bønløkke, Samani, Omland et Madeleine, 2017). Aussi, les propriétés des os changent avec 
l'âge, affectant ainsi leurs fonctions mécaniques (Boskey et Coleman, 2010).  
Par ailleurs, le système nerveux peut également être touché par le processus de 
vieillissement (Chagas et Rocha, 2012) alors que certaines fonctions du système autonome 
présentent des changements significatifs (Straub, Cutolo, Zietz et Schölmerich, 2001). Ainsi, 
sur le plan neurologique, des régions précises du cerveau présenteraient un certain degré 
d’atrophie corticale, découlant de la perte de neurones qui survient avec l’âge (Burke et 
Barnes, 2006). Or, bien que certaines fonctions restent préservées malgré l’atrophie corticale 
(comme par exemple des habiletés motrices, des actions en lien avec le travail antérieur, les 
expériences personnelles ou les connaissances sémantiques), d’autres fonctions sont altérées 
sans toutefois affecter de manière importante la vie et les activités quotidiennes des aînés 
(Hamdan et Bueno, 2005).  
En bref, les altérations observées chez les aînés résultant du processus de vieillissement 
normal ne peuvent pas être considérées comme une maladie. Néanmoins, tous les 
changements ne sont pas une conséquence de la sénescence. Parmi les maladies les plus 
fréquentes qui affectent cette population, on trouve les maladies cardiaques et pulmonaires, 
l’ostéoporose, les accidents vasculaires cérébraux, les cancers, les fractures et les TNCs. Et 
malgré que ce soit de façons différentes selon les maladies dont il est question, toutes peuvent 
compromettre considérablement la qualité de vie des aînés (Ferrucci et al., 2008).  
2.1.2  La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs  
Parmi tous les troubles neurodégénératifs, le TNC est le plus fréquent chez les aînés 
(Hirtz, Thurman, Gwinn-Hardy, Mohamed, Chaudhuri et Zalutsky, 2007). Selon l’OMS 
(2020), le TNC est défini comme « un syndrome, généralement chronique ou évolutif, dans 
lequel on observe une altération de la fonction cognitive (capacité d’effectuer des opérations 
de pensée), plus importante que celle que l’on pourrait attendre du vieillissement normal. Elle 
affecte la mémoire, le raisonnement, l’orientation, la compréhension, le calcul, la capacité 
d’apprentissage, le langage et le jugement. » (OMS, 2020).  
Plusieurs maladies touchant le cerveau sont à l'origine de TNCs. Ces possibles causes 
peuvent être attribuées à des traumatismes, à des agents toxiques, à des carences 
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nutritionnelles, à des troubles endocriniens, à des maladies infectieuses et inflammatoires, à 
des processus expansifs (tumeurs, abcès) et à l'hydrocéphalie. La forme la plus courante de 
TNC est la maladie d’Alzheimer, suivi de la démence vasculaire, la Maladie à corps de Lewy 
et la démence frontotemporale (Plassman, Langa, Fisher, Heeringa, Weir, Ofstedal et al., 
2007; Wong, Gilmour et Ramage-Morin, 2016). Aussi, il est à noter qu’une personne peut 
manifester plus d’un type de TNC (Dening et Sandilyan, 2015; Hamdan, 2008; 
Neuropathology Group of the Medical Research Council Cognitive Function and Ageing 
Study, 2001). 
La MA est caractérisée par une détérioration cognitive insidieuse et progressive 
résultant d’un processus dégénératif qui affecte initialement les régions de l'hippocampe, en 
provoquant une altération de la mémoire, et dont le caractère sera de plus en plus prononcé 
(Massoud et Robillard, 2013), ce qui nuit au fonctionnement de la personne atteinte (Hamdan, 
2008). De plus, il est à noter que les manifestations de la maladie sont de nature cognitive et 
neuropsychiatrique (Schiffczyk, Romero, Jonas, Lahmeyer, Müller et Riepe, 2013).  
En ce qui concerne l’évolution des manifestations de nature cognitive dans la MA, on 
observe d’abord la perte de la mémoire épisodique et la difficulté d’acquérir de nouvelles 
connaissances. Avec la progression de la maladie, d'autres fonctions cognitives sont atteintes 
et l’aîné a de plus en plus de difficultés à nommer des objets et à trouver les mots appropriés 
pour s'exprimer (aphasie), à reconnaitre les objets ou les personnes (agnosies) et à utiliser 
correctement les objets pour réaliser des activités spécifiques (apraxie). A cela s’ajoutent des 
difficultés dans d'autres fonctions cognitives telles que le jugement, la planification, le calcul, 
le raisonnement abstrait et les capacités visuo-spatiales (Massoud et Robillard, 2013; Mansur, 
Carthery, Caramelli et Nitrini, 2005).  
En ce qui concerne les manifestations neuropsychiatriques de la MA, on peut noter la 
présence de délire, d'agitation et d'apathie parmi les plus prévalents (Gottesman et Stern, 
2019). Parmi les symptômes psychologiques possibles, on peut voir de la dépression et de 
l’anxiété. Et enfin, parmi les symptômes comportementaux, les ainés ayant la MA peuvent 
manifester de l’irritabilité, de l’agressivité physique ou verbale, de la désinhibition sexuelle, 
faire de l’errance ou avoir des comportements moteurs stéréotypés (Gottesman et Stern, 2019; 
Schiffczyk et al., 2013; Ministère de la santé et des services sociaux du Québec, 2009). Bien 
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que plus de 80 % des personnes diagnostiquées avec la MA présentent des symptômes psycho-
comportementaux au cours de la maladie (Gottesman et Stern, 2019), c’est au stade avancé 
qu’il y a aggravation de ces symptômes (Massoud et Robillard, 2013). Néanmoins, il importe 
de souligner que la progression de la maladie varie considérablement d’un individu à l’autre 
(Aubert, Pichierri, Hommet, Camus, Berrut et Decker, 2015). 
La démence vasculaire est un TNC caractérisé par la dégénérescence cognitive, 
l'apathie et la dépression. Ce type de TNC est plus susceptible de survenir en présence de 
facteurs de risque combinés, suite à un accident vasculaire cérébral ou après un épisode 
d’accident ischémique transitoire (Emdin, Rothwell, Salimi-Khorshidi, Kiran, Conrad, 
Callender et al., 2016). En fonction des régions cérébrales affectées, la personne ayant une 
démence vasculaire peut subir une perte de mémoire, une désorientation et un déficit des 
fonctions exécutives avec détérioration des performances dans des tâches plus complexes 
(Venkat, Chopp et Chen, 2015). 
La Maladie à corps de Lewy est également un TNC associée à l'âge. Cette maladie 
neurodégénérative est causée par le développement de corps de Lewy dans les cellules 
nerveuses, ce qui déclenche une perte progressive des capacités cognitives susceptibles 
d'interférer négativement dans les activités quotidiennes de la personne ayant le TNC (Outeiro, 
Koss, Erskine, Walker, Kurzawa-Akanbi, Burn et al., 2019).  
Quant à la démence frontotemporale, elle est caractérisée par la dégénérescence des 
lobes frontaux et temporaux du cerveau (Young, Lavakumar, Tampi, Balachandran et Tampi, 
2018). Ce type de TNC se manifeste par d'importants changements de comportement, en plus 
d'affecter progressivement le langage et le fonctionnement exécutif (Young et al., 2018; 
Teixeira-Jr et Salgado, 2006). 
2.2  Le statut fonctionnel chez les personnes ayant un trouble 
neurocognitif 
2.2.1  Le statut fonctionnel 
Le concept de statut fonctionnel est abordé par plusieurs auteurs. Dans leur définition, 
certains d’entre eux font référence aux fonctions physique, cognitive et sociale (Bogardus, 
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Towle, Williams, Desai et Inouye, 2001), alors que d’autres ajoutent à ces fonctions les 
activités professionnelles et économiques, ainsi que les besoins spirituels (Wang, 2004; Cohen 
et Marino, 2000; Leidy, 1994).  
Le statut fonctionnel est fréquemment associé à l'état de santé de l’aîné (Naharc, 
Buyukturan, Cintosun, Doruk et Tasci, 2019). En conséquence, une attention particulière doit 
être portée à ce sujet, car le déclin du statut fonctionnel chez l’aîné peut déclencher une 
détérioration de son état de santé en plus d'être un facteur prédictif de mortalité (Sultana, 
Fontana, Giorgianni, Basile, Patorno, Pilotto et al., 2018; Koroukian, Schiltz, Warner, Sun, 
Bakaki, Smyth et al., 2016). Dans le contexte des TNCs, le statut fonctionnel contribue à 
décrire l'état de santé et par conséquent, il s’agit d’un concept utile pour estimer le niveau de 
soins requis (Kane, Ouslander, Resnick et Malone, 2018). 
En définissant le statut fonctionnel, Nogueira, Ribeiro, Rosado, Franceschini, Ribeiro 
et Pereira (2010) concluent que ce concept fait référence à la capacité de l’individu de réaliser 
ses activités de façon indépendante et d’interagir adéquatement avec l’environnement où il vit. 
C'est donc sur cette définition que la suite de cette étude sera basée, étant donné qu’elle fait 
référence à des éléments pertinents qui seront largement abordés ultérieurement, à savoir « les 
activités » et « l’environnement ».  
2.2.1.1  Détérioration du statut fonctionnel selon les stades d’évolution du trouble 
neurocognitif 
Selon le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), les fonctions cognitives 
touchées par les TNCs majeurs sont l'attention, les fonctions exécutives, l'apprentissage et la 
mémoire, le langage, la fonction perceptivomotrice et la cognition sociale. À ce propos, 
certaines études font des observations sur la relation entre les déficits cognitifs causés par la 
présence d’un TNC et l’impact sur le statut fonctionnel de l’aîné. Comme on peut s’y attendre, 
les déficits des fonctions cognitives affectent directement le statut fonctionnel de l'individu, 
compromettant la réalisation de certaines activités à mesure que le trouble progresse (Mayo, 
2008; Purser, Fillenbaum, Pieper et Wallace, 2005). L'impact du déclin du statut fonctionnel 
chez les personnes ayant la MA ou d’autres TNCs affecte négativement les AIVQs et les 
AVQs (Fagundes, Pereira, Bueno et Assis, 2017). De même, Hall, Vo, Johnson, Barber et 
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O'Bryant (2011) soulignent l'importance du fonctionnement exécutif et de la mémoire pour la 
réalisation des AVQs et AIVQs, l'influence de l'attention pour la réalisation des activités de 
soins personnels, ainsi que celle du langage lors de la réalisation des AIVQs (Purser et al., 
2005). De plus, Talmelli, Vale, Gratão, Kusumota et Rodrigues (2013) ont noté que la 
performance des aînés ayant la MA était nettement influencée par le stade de la maladie, en 
fonction de la sévérité des déficits cognitifs présentés. Il en ressort qu’une meilleure 
compréhension des fonctions cognitives impliquées dans la réalisation des tâches à chaque 
stade de la maladie (léger, modéré et avancé), permet de faciliter les décisions à prendre et de 
clarifier les recommandations à émettre dans le contexte clinique (Hall et al., 2011).  
Le diagnostic de TNC est souvent précédé d’une phase désignée par l’expression 
« trouble cognitif léger (TCL) » (Hildreth et Church, 2015). En effet, des recherches ont 
démontré qu’il est possible de détecter a posteriori des déficits cognitifs légers jusqu’à cinq 
ans avant le diagnostic de TNC et ce, à partir d'une évaluation neuropsychologique détaillée et 
prudente (Massoud et Robillard, 2013; Dubois, Beato, Kalafat, 2002; Linn et al., 1995). À ce 
stade précurseur, la performance dans l’exécution des AVQs demeure préservée, mais la 
personne a de la difficulté à effectuer des tâches plus complexes ainsi que à faire face à de 
nouvelles situations qui s’avèrent apparemment difficiles pour elle (Förstl et Kurz, 1999). 
Dans le cours de l’évolution de la maladie, c’est au stade léger qu’apparaissent un 
ensemble des symptômes suggérant un possible trouble neurocognitif. Toutefois, l’apparition 
de déficits n’est pas évidente et les évaluations standards ne sont pas toujours suffisamment 
sensibles pour détecter les déficits subtils (Kluger, Gianutsos, Golomb, Ferris, George, 
Franssen et al., 1997). L’augmentation des déficits de la mémoire déclarative récente est la 
manifestation la plus notable (Bhushan, Kour, Kour, Gupta, Sharma et Yadav, 2018; Lenardt 
et al., 2011). À ce stade, on observe aussi une altération graduelle des comportements, alors 
que la personne commence à perdre l’intérêt pour des activités qu’elle avait l’habitude de 
réaliser ou auxquelles elle aimait participer (Santos et Borges, 2015; Massoud et Robillard, 
2013). Étant donné que les habiletés de planification, de jugement et d’organisation sont 
touchées, l’individu présente des difficultés à exécuter certaines activités, telles que la 
préparation des repas et la gestion de ses finances (Förstl et Kurz, 1999). D’ailleurs, plusieurs 
auteurs confirment qu'au début de la maladie, les pertes les plus prononcées sont 
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principalement détectées dans les AIVQs (Njegovan, Hing, Mitchell et Molnar, 2001; Suh, Ju, 
Yeon et Shah, 2004), et concernent des activités plus complexes telles que préparer des repas, 
parler au téléphone et administrer son budget (Castilla-Rilo, López-Arrieta, Bermejo-Pareja, 
Ruiz, Sánchez-Sánchez et Trincado, 2007; Cohen et Marino, 2000).  
Au stade modéré, le déclin cognitif et fonctionnel est davantage prononcé et la 
personne présente encore plus d’incapacités dans la réalisation d’un plus grand nombre 
d’activités (Santos et Borges, 2015; Lenardt et al., 2011). En effet, il devient beaucoup plus 
difficile pour la personne ayant un TNC d’exécuter des activités qui nécessitent une série 
d’étapes, ce qui peut affecter directement des activités comme l’habillage ou les soins 
personnels et d’hygiène (Massoud et Robillard, 2013; Förstl et Kurz, 1999). D’autres études 
vont dans le même sens, et concluent que des difficultés pour réaliser certaines des AVQs se 
sont déjà manifestées au stade modéré et ce, à différents degrés. Ici, on fait référence aux 
AVQs liées à la mobilité fonctionnelle et aux soins personnels tels que l’alimentation, les 
soins d’hygiène au bain, l’habillage et les soins dentaires (Mlinaca et Feng, 2016; Cohen et 
Marino, 2000). Également, pour certaines personnes atteintes, les activités d’élimination et la 
continence peuvent être déjà touchées à ce stade (Förstl et Kurz, 1999). Aussi, l’équilibre et la 
marche ne sont pas totalement fiables; on peut observer une tendance à hésiter lors de la 
marche et à une courbure de la posture en raison du déclin moteur qui devient plus évident 
(Kato-Narita, Nitrini et Radanovic, 2011; Förstl et Kurz, 1999).  
Ensuite, au stade avancé, on observe que l’ensemble des AVQs et des AIVQs sont très 
affectées (Bhushan et al., 2018; Lenardt et al., 2011). De plus, l’aîné ayant un TNC à ce stade 
devient incapable d’échanger par le biais d’une communication verbale avec une autre 
personne, étant dorénavant limité à un seul mot ou à de courtes phrases (Bhushan et al., 2018). 
2.2.1.2  Perspective des proches aidants en lien avec la détérioration du statut fonctionnel  
Bien que le déclin dans la réalisation des activités soit généralement mis en évidence 
principalement dans les AIVQs au début de la maladie, les PAs se montrent plus préoccupés 
par la préservation de la capacité dans les AVQs, notamment les soins personnels (Hauber, 
Mohamed, Johnson, Cook, Arrighi, Zhang et al., 2014). Ce constat peut suggérer que les 
AVQs ont un impact plus important sur le fardeau du PA que les AIVQs. En effet, dans une 
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étude réalisée auprès de 1 289 personnes ayant la MA aux stades léger et modéré, Caro, Ward, 
Ishak, Migliaccio-Walle, Getsios, Papadopoulos et al. (2002) ont mesuré le niveau de 
dépendance de ces personnes à partir de leur capacité à exécuter des AVQs, ainsi que la 
quantité d’heures de supervision et des soins nécessaires. Les résultats obtenus ont permis de 
conclure qu’un important pourcentage des participants (69 %) avaient besoin d’une 
supervision pendant plus de la moitié de la journée et ce même aux stades léger et modéré de 
la maladie (Caro et. al., 2002). Ce résultat découle du fait que même au stade léger de la 
maladie, les aînés avaient besoin de supervision étant donné qu’ils peuvent faire des erreurs 
importantes pour leur sécurité lors de leurs activités (Talmelli, Gratão, Kusumota et 
Rodrigues, 2010). 
2.2.2  Milieux de vie des aînés ayant un trouble neurocognitif et 
environnement 
L’un des objectifs de cette étude est d’avoir une meilleure compréhension du statut 
fonctionnel de personnes ayant la MA ou d’autres TNCs. Pour ce faire, il est nécessaire de 
considérer l’environnement dans lequel sont réalisés les AVQs et AIVQs.  
Selon Lawton (1989), l’environnement possède trois fonctions essentielles, à savoir le 
maintien (correspondant à tout comportement quotidien de la personne lié à son 
environnement), la stimulation (qui est présente dans l’environnement et est susceptible de 
favoriser l’expression des émotions, la cognition et le comportement) et le soutien (identifié 
comme le degré de demande adéquate pour soutenir la vie quotidienne). D’autres auteurs 
utilisent également ces trois facteurs dans leur compréhension sur la signifiance de 
l’environnement (Wahl et Weisman, 2003). De plus, Gitlin (2003) soutient la pertinence de 
tenir compte du milieu de vie dans le processus d’amélioration des habiletés fonctionnelles et 
du maintien de l’autonomie (Gitlin, 2003). 
2.2.2.1  Le domicile 
Selon un groupe intergouvernemental canadien, le fait de pouvoir vieillir sans quitter 
sa maison et sa communauté fait partie du désir de la plupart des Canadiens (Forum fédéral, 
provincial et territorial des ministres responsables des aînés, 2016). En plus de continuer à 
 
28 
vivre dans leur propre maison, les aînés veulent avoir l'opportunité de continuer à offrir leur 
contribution à la société. À ce sujet, la province de Québec a adopté la politique Vieillir et 
vivre ensemble, ayant comme source d’inspiration le concept de vieillissement actif diffusé par 
l’OMS. Cette politique met l’accent sur la santé, la participation et la sécurité des aînés 
(Ministère de la Famille et des Aînés et Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2012). 
En raison de ce désir exprimé par les aînés, le domicile mérite une attention spéciale. De fait, 
lorsque le maintien à domicile est possible, il s’agirait du meilleur environnement pour 
l’individu en perte d’autonomie et qui présente des difficultés à s’ajuster à des changements 
(Hoppes, Davis et Thompson, 2003). Ainsi, pour plusieurs aînés, la familiarité de 
l'environnement devient un moyen de compensation pour pallier les difficultés découlant de la 
présence de TNCs (Brawley, 2001). De surcroît, la maison regorge de significations familières 
pour les aînés, ce qui favoriserait une meilleure qualité de vie (Gitlin, 2003). Cette 
compréhension est aussi partagée par d’autres auteurs lorsqu’ils soutiennent que l’importance 
du maintien à domicile des aînés est une préoccupation qui est relative non seulement à la 
poursuite des activités, mais aussi à la prise en compte de tous les sentiments impliqués 
(Tanner, Tilse et De Jonge, 2008).  
À cet égard, dans une étude de Provencher et al., publiée en 2019, les chercheurs se 
sont intéressé au processus de planification des sorties d'hôpital pour les personnes âgées 
fragiles et aux particularités associées au milieu domiciliaire en termes de risques potentiels. 
Parmi les résultats, il a été mentionné que les stratégies découlant de la connaissance de 
l'environnement apportent un sentiment de plus grande sécurité, tant pour les aînés que pour 
leurs familles (Provencher, D’Amours, Viscogliosi, Guay, Giroux, Dubé et al., 2019). Dans un 
même ordre d’idées, et dans le contexte des aînés ayant la MA ou un autre TNC, le fait de 
pouvoir continuer à vivre à la maison serait associé à un ralentissement de l’aggravation des 
TNCs (Liu, Chan, Chu, Ng, Chu, Hui et al., 2007).  
Dans une étude pilote, Hoppes et al. (2003) ont évalué les performances motrice, 
cognitive, instrumentale et sociale de personnes ayant un TNC. Les participants ont été 
évalués dans trois différents environnements, à savoir leur domicile, un milieu clinique 
familier et une clinique d’ergothérapie qui ne leur était pas familière. Les résultats ont montré 
que la performance des participants était meilleure, surtout dans l’exécution des tâches 
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motrices, lorsqu’ils étaient évalués à leur domicile. Ceci suggère qu’au-delà des fonctions 
cognitives, le statut fonctionnel des aînés ayant un TNC pourrait décliner encore plus dans un 
environnement non familier. À ce propos, des études antérieures ont montré des résultats 
similaires (Nygard, Bernspang, Fisher et Winblad, 1994; Ward, Ramsdell, Jackson, Renvall, 
Swart et Rockwall, 1990). Plus récemment, une autre étude de Provencher et al. (2013) s’était 
également intéressée à savoir si les résultats obtenus à des évaluations par mise en situation 
montrent des différences cliniquement significatives pour les clients selon qu’elles avaient lieu 
dans un milieu clinique ou à domicile (Provencher, Demers, Gélinas, et Giroux (2013). Cette 
étude s’inscrivait dans le contexte où des participants fragiles (selon l’Échelle de Fried) 
avaient été recrutés pour réaliser la préparation d’un repas dans leur propre cuisine à domicile 
et aussi, dans la cuisine de la clinique externe d’un milieu qui leur était inconnu. En comparant 
la proportion de personnes âgées fragiles qui ont montré une différence entre les milieux 
clinique et le domicile, les chercheurs ont trouvé des résultats significatifs pour un tiers de 
l'échantillon (33 %), pour lesquels la plupart des participants ont réalisé de meilleures 
performances à la maison. Donc, ceci constitue une cause potencielle de divergence si 
l’évaluation est réalisée ailleurs qu’au domicile. 
2.2.2.2   Le milieu institutionnel 
Bien qu'un grand nombre d’aînés ayant un TNC vivent à domicile, il existe une part 
importante d’aînés qui sont hébergés, en particulier lorsque la maladie s'aggrave et atteint un 
stade plus avancé (Luppa, Riedel-Heller, Stein, Leicht, Koenig, Van Den Bussche et al., 
2012). On estime qu’au Canada, environ 50 % des personnes ayant un diagnostic de TNC 
vivent en milieu institutionnel, dans des établissements d’hébergement et de soins de longue 
durée (Hébert, Dubois, Wolfson, Chambers et Cohen, 2001; Statistiques Canada, 2015).  
La transition d'un environnement domiciliaire vers un établissement d’hébergement de 
soins de longue durée comporte à la fois des points positifs et négatifs. Plusieurs études 
montrent des résultats qui suggèrent une moins bonne qualité de vie chez les aînés vivant dans 
des établissements de soins de longue durée par rapport à celles vivant à domicile (Ramocha, 
Louw et Tshabalala, 2017; Nogueira, Lima, Trigueiro, Torquato, Henriques et Alves, 2016; 
Alcarde, Bittar, Fornazari, Meneghim, Ambrosano et Pereira, 2010; Bodur et Dayanir, 2009). 
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Également, certains auteurs soulignent des effets négatifs de l'hébergement sur la santé 
physique des aînés (Leung, 2009), notamment d'accroître le risque de chutes (Herazo-Beltrán, 
Quintero-Cruz, Pinillos-Patiño, García-Puello, Núñez-Bravo et Suarez-Palacio, 2017) et d'être 
plus susceptibles de développer des problèmes dans le domaine nutritionnel (Ramos, Pizzato, 
Ettrich, Melnik et Goldim, 2012). Un autre effet associé à la transition d’un environnement 
domiciliaire vers un milieu d’hébergement est la diminution de la capacité fonctionnelle chez 
les aînés hébergés. En effet, bien que la diminution des capacités fonctionnelles ait pu être la 
cause ayant conduit à l’hébergement, elle peut en devenir la conséquence advenant un manque 
de stimulation et d'encouragement à réaliser des activités en milieu d’hébergement (Araujo et 
Ceolin, 2007).  
En revanche, d’autres études mettent de l’avant les effets positifs que l’hébergement 
peut avoir sur la gestion des symptômes comportementaux et psychologiques du TNC. 
Certains auteurs croient que la lourdeur du fardeau des PAs influence négativement leur 
appréciation des symptômes de l’aîné ayant un TNC lorsque celui-ci vit à la maison et que le 
PA est débordé, sinon épuisée. En comparaison, les changements de quart de travail en 
établissement octroient aux soignants un répit que les PAs n’ont pas nécessairement (Cheng, 
Chen, Yip, Hua, Yang et Chiu, 2009; Wood, Harris, Snider et Patchel, 2005). De plus, une 
autre étude a conclu que la résistance aux soins dans l'exécution des AVQs est plus fréquente 
chez les aînés vivant à domicile que chez ceux qui sont dans un établissement de soins de 
longue durée (Fauth, Femia et Zarit, 2016). Par ailleurs, un autre effet positif de l’hébergement 
relevé dans les écrits scientifiques est que la routine des activités et des loisirs qui y sont offert 
contribuerait au bien-être et à la qualité de vie de la personne ayant de MA ou d’autre TNC 
(Cheng, Chen, Yip, Hua, Yang et Chiu, 2009; Wood, Harris, Snider et Patchel, 2005). 
2.3  Les proches aidants : rôles et types d’aide apportée 
Selon la définition du MSSS du Québec, un PA est « toute personne qui, de façon 
continue ou occasionnelle, apporte un soutien à un membre de son entourage qui présente une 
incapacité temporaire ou permanente et avec qui elle partage un lien affectif, qu’il soit 
familial ou non » (Santé et services sociaux du Québec, 2020).  
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 En d’autres termes, c’est le terme soutien dont il est question dans cette définition qui 
caractérise le rôle du PA. D’après Chaudhuri et Das (2006), le soutien du PA concerne 
souvent les soins personnels de la personne aidée et la gestion de ses médicaments, mais le PA 
peut également offrir du soutien dans les domaines financier, émotionnel et juridique 
(Chaudhuri et Das, 2006). Le rôle du PA n’est pas simple parce qu’il couvre tant les 
considérations pratiques que les implications psychologiques, l’aide offerte faisant également 
référence au bien-être de la personne aidée et aux sentiments qu’elle ressent (Jansson, 
Nordberg et Grafström, 2001). 
Selon l'Association Alzheimer (2015), il y a une différence significative entre la prise 
en charge d'un aîné ayant un TNC et un aîné sans trouble cognitif. Cela est dû au fait que le 
soutien offert englobe des domaines plus variés et qu’il exige un plus grand engagement de 
temps envers la personne ayant un TNC. En conséquence, inclure les PAs dans les processus 
cliniques visant le maintien de l’autonomie d’aîné ayant un TNC est essentiel, étant donné 
qu’ils sont en bonne position pour identifier les besoins de la personne ayant un TNC, 
notamment en raison de leur présence fréquente et de leur implication pour fournir l'assistance 
nécessaire au quotidien (Santos et Borges, 2015; Ricci et al., 2005).  
À cet égard, lors de l'exécution des activités qui posent des difficultés pour les aînés, il 
est à souhaiter que le PA puisse apporter une assistance adéquate. Il est courant, par exemple, 
que les aînés ayant un TNC éprouvent des difficultés à exécuter la séquence correcte des 
tâches, à pouvoir identifier les objets à utiliser dans l’exécution d’une tâche ou encore, à savoir 
comment les manipuler correctement. Le PA va alors venir à son aide afin que l'activité se 
déroule de manière satisfaisante (Begum, Wang, Huq et Mihailidis, 2013). Toutefois, il est à 
noter que de l’assistance inadéquate de la part du PA peut avoir un effet négatif sur le statut 
fonctionnel de l’aîné qui reçoit l’aide, occasionnant par exemple de la surprotection ou des 
situations à risque si l’aide n’est suffisante (Chaudhuri et Das, 2006).  
Concernant les PAs de personnes ayant la MA ou d’autre TNCs, des études révèlent 
que ce rôle est encore exercé principalement par les membres de la famille, surtout par le 
conjoint (Shanks-McElroy et Strobino, 2001). Le profil type du PA est celui d’une femme 
d'âge moyen ou plus âgée ou encore, il s’agit de la conjointe de la personne ayant un TNC. 
Aux États-Unis, au moins 60  % des PAs non rémunérés sont des épouses, des filles, des 
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belles-filles, des petites-filles et d'autres parentes et ce, bien que les aidants masculins soient 
de plus en plus nombreux (Brodaty et Donkin, 2009). Ces données rejoignent celles trouvées 
dans une autre étude qui mentionne qu’avant d’être hospitalisés, environ 75 % des aînés ayant 
la MA et d’autres TNCs recevaient de l’aide de la part d’une personne de la famille ou d’un 
ami (Boltz, Kuzmik, Resnick, Trotta, Mogle, BeLue et al., 2018). Dans le cas des personnes 
ayant un TNC au Canada, 58 % reçoivent de l’aide à domicile de la part d’une personne de la 
famille ou d’un ami pour les soins personnels (Wong et al., 2016). Et bien que la répartition 
des tâches entre plusieurs PAs soit courante, il est plus souvent probable qu'une seule personne 
en soit le responsable principal (Schulz et Martire, 2004). Enfin, pour qu’ils puissent remplir 
leur rôle de soutien, les PAs ont besoin d'un accompagnement professionnel adapté à leurs 
besoins pour mieux les soutenir, y compris dans les domaines social et émotionnel (Chaudhuri 
et Das, 2006). 
2.4  La perception du proche aidant de l’aîné ayant un trouble 
neurocognitif 
2.4.1  Le concept de perception 
Compte tenu de la diversité de définitions de ce qu’est la perception par divers auteurs, 
celles qui ont été retenues dans la présente étude sont celles formulées par Unsworth (1999) et 
aussi par Onor, Trevisiol, Negro et Aguglia (2006). Celles-ci résument les éléments essentiels 
inhérents à la perception, qui seront pertinents pour la compréhension des facteurs impliqués 
dans le processus de perception du PA. 
Selon Unsworth, la perception est « la capacité de transformer l'information des sens 
et ensuite l'utiliser pour interagir de manière appropriée avec l'environnement » (Unsworth, 
1999). À cela s’ajoute la mise en contexte d’Onor et al. (2006) qui étend la définition de la 
perception aux aspects émotionnels et cognitifs. Pour ces auteurs, la perception émotionnelle 
fait référence à la conscience de la maladie susceptible d'influencer le traitement, à l'adhésion 
du patient envers l'intervention, alors que la perception cognitive est associé à la 




En bref, la perception du PA du statut fonctionnel de l’aîné qu’il soutient reflètera son 
appréciation de l’ensemble des informations concernant l’état de santé de l’ainé ayant un 
TNC. Par ailleurs, tous ces éléments sont influencés par les aspects émotionnels et cognitifs 
intrinsèques à la perception. C’est donc en se basant sur ces concepts que seront abordées les 
perceptions des PAs de personnes ayant un TNC. 
2.4.2  La perception du statut fonctionnel par les proches aidants 
Typiquement, lorsqu’on compare la perception du statut fonctionnel de l’aîné atteint de 
TNC avec celle de son PA, l’aîné a tendance à mieux évaluer ses capacités fonctionnelles, ce 
qui est un exemple typique d’anosognosie (Santos, Sousa, Ganem, Silva et Dourado, 2013; 
Zilli & Damasceno, 2007). De fait, l'anosognosie est considérée comme une manifestation 
importante de la maladie chez les personnes ayant un TNC (De Carolis et al., 2015) et peut se 
manifester dès les premiers stades d’un TNC (Dourado et al., 2007). Pour ces raisons, les 
professionnels de la santé font appel aux informations transmises par le PA concernant la 
performance de la personne ayant un TNC dans la réalisation de ses AVQs et AIVQs, parce 
qu’ils considèrent que les dommages causés par la maladie compromettent les informations 
fournies par l’aîné ayant un TNC sur ses réelles compétences (Marshall, Amariglio, Sperling 
et Rentz, 2012). Dans de tels cas, l'auto-évaluation de la personne ayant le TNC est utilisée en 
complément des informations du PA (Trigg, Watts, Jones et Tod, 2011). 
L’évaluation du statut fonctionnel de l’aîné ayant un TNC à partir d'un entretien avec le 
PA est une pratique clinique confirmée par d'autres auteurs (Suh et al. 2004). D’après Onor et 
al. (2006), le PA possède une perspective sur les difficultés fonctionnelles ou les SCPDs de la 
personne qui reçoit leur assistance. Cette perspective est très pertinente et, compte tenu de 
celle-ci, les professionnels de la santé peuvent être amenés à nuancer la participation de l’aîné 
ayant un TNC dans une activité qui pourrait autrement être considérée à risque, ce qui peut 
éviter une restriction de l'autonomie (Parrao, Brockman, Bucks, Bruce, Davis, Hatch et al., 
2017).  
Dans un même ordre d’idée, Davis (2001) insiste sur le recours à des membres de la 
famille comme source d’information au sujet du statut fonctionnel de l’aîné ayant un TNC. 
L'auteure énumère certains bénéfices liés à l'utilisation de cette source d’information: la 
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disponibilité des PAs, l’accès à des informations tant dans le contexte rétrospectif (ex. : 
changements observés depuis l’apparition du TNC) que prospectif (ex. : suivi des effets du 
traitement). Cependant, malgré ces points positifs, elle souligne également qu'il existe des 
facteurs susceptibles d'influencer la perception des PAs en tant que source d’information lors 
de l’évaluation, à savoir les caractéristiques démographiques du PA lui-même, la relation entre 
lui et l’aîné et aussi sa souffrance en tant qu’aidant.  
Cette mise en garde fait écho à celle d’autres auteurs, pour qui la perception du statut 
fonctionnel par le PA comporte une composante subjective influencée par quatre différents 
facteurs : la manifestation clinique de la maladie, le degré des symptômes présentés, le lien 
entre le PA et l’aîné ayant le TNC et enfin, les aspects directement liés au rôle du PA (ex. : le 
temps dédié aux soins) (Onor et al., 2006). Pour des raisons similaires, certains auteurs 
considèrent que l'information transmise par les membres de la famille peut être biaisée, ce qui 
peut entraîner des distorsions et l'incapacité à saisir certains symptômes caractéristiques du 
TNC (Frank et al., 2011; Inouye et al, 2010; Siedlecki, Tatarina, Sanders, Albert, Blacker, 
Dubois et al., 2009). 
2.5  Évaluation du statut fonctionnel par les professionnels 
L'évaluation du statut fonctionnel des aînés ayant la MA ou un autre TNC est 
pertinente et indispensable dans le processus d’établissement du diagnostic. Ces données 
fournissent des informations sur l'impact de la maladie mais aussi, elles peuvent donner des 
indications sur la qualité de vie de la personne ayant la MA ou un autre TNC (Duarte, Andrade 
et Lebrão, 2007). Grâce au résultat de l'évaluation du statut fonctionnel, l'équipe 
multidisciplinaire sera en mesure de planifier le suivi à privilégier pour l’aîné ayant un TNC, 
et de guider le PA sur la meilleure façon d’assister l’aîné ayant la MA ou autre TNC en vue de 
favoriser son fonctionnement optimal dans l'évolution de la maladie (Talmelli et al., 2010). 
Aussi, l'évaluation du statut fonctionnel peut être utilisée comme un moyen par les 
professionnels pour établir une relation thérapeutique avec la personne atteinte, par exemple 
en favorisant d’abord les activités qui sont importantes pour la personne évaluée, ou encore 
pour déterminer l'efficacité des interventions déjà réalisées (Duarte et al., 2007). 
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Les évaluations du statut fonctionnel sont couramment utilisées par les chercheurs qui 
s’intéressent aux TNCs (Fauth et al., 2016) et par les cliniciens (Bianchetti, Rozzini, Guerini, 
Boffelli, Ranieri, Minelli et al., 2020; Panegyres, Berry et Burchell, 2016). Ces derniers 
réalisent souvent leurs évaluations en se basant sur l’observation d’activités dans des mises en 
situation standardisées en vue d’obtenir des résultats objectifs. À ces résultats, ils ajoutent des 
informations transmises par les PAs (Davis, 2001).  
2.5.1  Instruments d’évaluation du statut fonctionnel dans les activités  
Les instruments de mesure apportent une contribution importante à l'évaluation du 
statut fonctionnel des aînés, en plus d'aider à la communication interprofessionnelle 
(Bentvelzen, Aerts, Seeher, Wesson et Brodaty, 2017).  
 En gérontologie, il existe plusieurs instruments pour évaluer le statut fonctionnel 
d’aînés dans leurs AVQs et AIVQs. Certains de ces instruments mesurent les performances et 
d'autres mesurent leurs capacités. Alors que les instruments axés sur la performance évaluent 
les activités réalisées dans des situations de la vie courante, ceux basés sur la capacité évaluent 
ce que l’aîné est capable de faire lorsque la situation est standardisée (Cohen et Marino, 2000). 
Lorsque c’est la performance qui est mesurée, le portrait qui ressort est plus cohérent avec la 
réalité quotidienne de la personne ayant de la MA ou un autre TNC et ce, en tenant compte des 
éléments susceptibles d’intervenir dans le comportement de l’aîné au cours du processus 
d'évaluation, tels que la motivation et la personnalité. Cependant, il est important de souligner 
que la mesure de la performance et la mesure de la capacité ont toutes deux une valeur 
clinique importante. Alors que la première aide à déterminer l'assistance dont l’aîné a besoin, 
la seconde contribue à mieux définir la progression tout au long du processus d'intervention 
thérapeutique. 
C'est sur la base de certains paramètres bien définis et en gardant à l'esprit l'objectif 
spécifique qu’ils poursuivent via l'évaluation que les cliniciens décident quel instrument 
utiliser dans chaque situation particulière (Applegate, Blass et Williams, 1990). Ainsi, pour 
déterminer le choix de l'instrument de mesure, un ensemble de critères sont analysés. Parmi 
ces critères, on trouve la méthode de collecte de données, qui peut être réalisée via un 
questionnaire en présentiel (Giebel, Sutcliffe et Challis, 2015; Lawrence, Tennstedt et Almy, 
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1997), un entretien sous forme d’entrevue structurée ou non  (Conde-Sala, Reñé-Ramírez, 
Turró–Garriga, Gascón-Bayarri, Juncadella-Puig, Moreno-Cordón et al., 2013; Izal, Montorio, 
Márquez et Losada, 2005), une observation directe dans un contexte réel ou par mise en 
situation dans un contexte standardisé (McDougall, Becker, Vaughan, Acee et Delville, 2010). 
Les autres critères à considérer sont le temps disponible pour réaliser l’évaluation (Giebel, 
Sutcliffe, Stolt, Karlsson, Renom-Guiteras, Soto et al., 2014; Izal et al., 2005), l’accessibilité 
du matériel (Giebel et al., 2014), le milieu où se déroulera l’évaluation (Kawaharada, 
Sugimoto, Matsuda, Tsuboi, Sakurai et Ono, 2019; Giebel et al., 2015, Giebel et al., 2014; Izal 
et al., 2005) et les propriétés psychométriques de l’outil (Fauth et al., 2016).  
Concernant l'évaluation des AVQs et AIVQs, on trouve plusieurs instruments qui sont 
utilisés à la fois en recherche et dans la pratique clinique. Dans le domaine de la réadaptation, 
Cohen et Marino (2000) soulignent la MIF, le Katz Activities of Daily Living Scale, le Level of 
Rehabilitation Scale, le Barthel Index et le Patient Evaluation and Conference System comme 
étant les outils les plus utilisés pour mesurer le statut fonctionnel des adultes. D'autres outils 
non mentionnés dans l'étude de Cohen et Marino sont également utilisés en gérontologie avec 
des personnes ayant un TNC, dont le Lawton Instrumental Activities of Daily Living Scale 
(Mao, Chang, Tsai, Huang, Tang, Lee et al., 2018), le Pfeffer Functional Activities 
Questionnaire (Teng, Becker, Woo, Knopman, Cummings et Lu, 2010), le Direct Assessment 
of Functional Status (McDougall et al., 2010), le Physical Performance Test (Farrell, Rutt, 
Lusardi et Williams, 2011), le Assessment of Motor and Process Skills (Fisher, 2006a; Fisher, 
2006b), le Direct Assessment of Functional Activities (Chou, 2001), le Disability Assessment 
of Dementia (Jhoo, Chi, Choi, Han, Kim, Lee et al., 2014) et le Profil des AVQs (Dutil, 
Bottari, Vanier et Gaudreault, 2005).  
Une récente revue systématique réalisée par Pashmdarfard et Azad (2020) visait à 
identifier des instruments conçus pour mesurer spécifiquement la performance des AVQs et 
des AIVQs chez les aînés, en plus d'analyser leurs propriétés psychométriques. Leurs résultats 
ont fait ressortir huit outils visant à évaluer les AVQs et cinq outils pour évaluer les AIVQs. Il 
s’agit d’outils qui sont utilisés auprès des personnes ayant un TNC et qui ont de bonnes 
propriétés psychométriques. Ces outils sont : la Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF), 
le Katz Activities of Daily Living Scale, le Barthel Index, le Lawton Instrumental Activities of 
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Daily Living Scale, le Texas Functional Living Scale, le Profil des AVQs (et le Profil des 
Activités Instrumentales) et le Performance Assessment of Self-care Skills (PASS). 
2.6 Synthèse de la recension des écrits 
En résumé, ce chapitre de recension des écrits a d’abord fait un survol du processus de 
vieillissement, pour enchaîner avec les TNCs chez les aînés, ainsi que l’impact de ces 
conditions de santé sur leur statut fonctionnel (que ce soit à domicile ou dans des milieux 
d’hébergement). Il a ensuite été question des PAs, de leurs rôles et du soutien qu’ils offrent 
aux ainés ayant un TNC. La perception qu’ont les PAs au sujet du statut fonctionnel de l’aîné 
qu’ils aident a également été abordée. D’autres informations ont aussi été présentées en lien 
avec l’évaluation du statut fonctionnel par les professionnels de la santé et les méthodes 
d’évaluation qu’ils utilisent pour ce faire.  
L’ensemble de ces informations ont été présentées pour servir de base à la présente 
étude portant sur la perception du proche aidant quant au statut fonctionnel des ainés ayant la 
MA ou d’autres TNCs et l’évaluation du professionnel de la santé.   
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Chapitre 3 – Méthodologie 
3.1  Devis de recherche 
Le but de cette étude était d’explorer la manière dont le statut fonctionnel d’aînés ayant 
la MA ou d’autres TNCs est perçu par leur PA et ce, en comparaison avec une évaluation par 
un professionnel de la santé. À cette fin, un examen de la portée (scoping review) a été réalisé, 
en se basant sur l’approche élaborée par Arksey et O'Malley (2005). Essentiellement, 
l’examen de la portée vise à cartographier la littérature sur un domaine de connaissance 
spécifique, à en examiner l’étendue, la nature et la portée, à présenter les données de l'analyse 
de façon condensée et à identifier l'existence de lacunes dans la recherche (Tricco, Lillie, 
Zarin, O’Brien, Colquhoun, Levac et al., 2018).  
Plus précisément, et tel que recommandé par Levac, Colquhoun et O’Brien (2010), la 
méthodologie de cette étude s’est inspirée des étapes développées par Arksey et O'Malley 
(2005), qui sont :  
(1) identifier la question de recherche,  
(2) identifier les études pertinentes,  
(3) sélectionner les études,  
(4) extraire les données,  
(5) rassembler, résumer et rendre compte des résultats et 
(6) consulter les parties prenantes. 
 Pour des raisons pragmatiques en lien avec l’échéancier du projet et aussi, de 
l’impossibilité d’aller recruter des experts en la matière, il n’a pas été possible de réaliser la 
sixième et dernière étape proposée par Arksey et O'Malley (2005), à savoir l’exercice de 
consultation. À noter toutefois que selon ces auteurs, cette étape est optionnelle. 
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3.2  Identification de la question de recherche 
La question qui a guidé cette recherche a été : « Quelle est la concordance entre la 
perception du PA et du professionnel de la santé quant au statut fonctionnel des aînés ayant la 
MA ou d’autres TNCs? » 
3.3  Identification des études pertinentes 
La recherche d’études pertinentes a été réalisée à partir de trois sources d’informations: 
des bases de données bibliographiques, des recherches manuelles dans les listes de références 
des articles sélectionnés et des recherches parallèles dans Google Scholar.  
Nous avons utilisé les bases de données MEDLINE (1946-2020), EMBASE (1974-
2020) et CINAHL (1981-2020) afin de trouver des références en français, anglais et portugais. 
Sachant que la thématique de l’étude n'est pas largement documentée, la recherche a été 
réalisée en utilisant tous les articles publiés disponibles depuis de la date du début de chaque 
base de données jusqu’au mois de mai 2020 (MEDLINE et EMBASE) et le mois de juin 2020 
(CINAHL).  
La stratégie de recherche et la recherche elle-même dans les bases de données ont été 
élaborées et menées en collaboration avec une bibliothécaire professionnelle. À cette étape, les 
mots-clés suivants ont été utilisés:  
 ‘Neurocognitive Disorders’, (‘dementia*’ or ‘alzheimer*’ or ‘cognit* disorder*’ 
or ‘neurocognit* disorder*’ or ‘cognit* impair*’ or ‘neurocognit* impair*’),  
 ‘Activities of Daily Living’, ‘Physical Functional Performance’ or 
‘Psychomotor Performance’ (‘activit* of daily living’ or ‘functional 
performance’ or ‘physical performance’ or ‘psychomotor performance’ or 
‘motor performance’ or ‘cognit* performance’ or ‘functional status’ or 
‘functional assessment*’ or ‘functioning’),  
 ‘Perception*’ or ‘perceiv*’ or ‘difference*’ or ‘compar*’ or ‘report*’ or 
‘rating*’ or ‘assess*’ et  
 ‘Caregiver*’ or ‘care giver*’ or ‘carer*’ or ‘family’. 
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Cette stratégie a été appliquée successivement dans chacune des bases 
bibliographiques. La démarche a d’abord généré 2 911 références et, après avoir éliminé les 
doublons, il est resté 1 856 articles à examiner. La recherche manuelle réalisée dans la liste de 
références des articles sélectionnés et la recherche parallèle dans Google Scholar ont été 
réalisées pour identifier des publications pertinentes additionnelles. 
3.3.1  Sélection des études 
3.3.1.1  Critères d’inclusion 
Les critères d’inclusion qui ont appuyé la sélection des articles pertinents ont été 
déterminés à partir de la question de recherche. Dans ce contexte, les articles retenus 
devaient aborder:  
 la population des personnes ayant la MA ou d’autres TNCs (et pouvait aussi 
faire référence aux « patients ») et ce, qu’ils demeurent à domicile ou bien dans 
un milieu d’hébergement;  
 la population des PAs, ce qui comprend : les conjoints, les enfants, les petits-
enfants, les belles-filles, les gendres, les amis ou tout autre type de relation;  
 l’évaluation du statut fonctionnel par un professionnel de la santé (et pouvait 
inclure des professionnels de divers domaines);  
 le statut fonctionnel (et pouvait aussi faire référence aux capacités 
fonctionnelles, aux performances fonctionnelles, au fonctionnement, à la 
fonctionnalité, etc.). Cependant, puisque ce concept est large et englobe 
plusieurs domaines d’activités, ce sont seulement les articles abordant les 
AVQs et les AIVQs qui ont été inclus dans cette étude. 
3.3.1.2  Critères d’exclusion 
Les articles étaient exclus s’ils présentaient l’un ou l’autre des critères d’exclusion 
suivants : 
 la publication n’abordait pas la perception du PA et du professionnel dans un 
contexte de comparaison entre ses deux perceptions, ou la comparaison était 
 
41 
réalisée entre la perception de l’aîné et celle du PA et/ou de la comparaison 
était réalisée entre la perception de l’aîné et celle du professionnel de la santé; 
 l’étude ne portait pas sur l’évaluation des AVQs et/ou AIVQs (par exemple, les 
études portant sur la perception de la qualité de vie); 
 la population de l’étude était constituée d’aînés sans spécifier explicitement la 
présence de TNC. 
3.3.1.3  Processus de sélection des articles retenus pour fins d’analyse 
Toutes les 1 856 références générées par la recherche dans les bases bibliographiques 
ont été examinées par le même évaluateur. Premièrement, le processus de sélection a débuté 
par la lecture des titres. À cette étape, les articles potentiellement éligibles ont été conservés 
pour être examinés dans la deuxième étape, qui consistait à lire les résumés. Cette fois, les 
articles ont été sélectionnés ou éliminés en se basant sur la pertinence des études quant aux 
critères de sélection. À la troisième étape, les publications ont fait l’objet d’une lecture 
intégrale du texte avant d’être retenu ou éliminé. Les articles retenus ont été envoyés à la 
directrice de maitrise (NV), ajoutant ainsi le jugement critique d'une seconde personne au 
processus de sélection des publications. À la fin, la pertinence des articles sélectionnés a été 
confirmée et ce, en lien avec la question de recherche. Les mêmes critères d'inclusion et 
d'exclusion ont été utilisés à toutes les étapes de la sélection.  
3.4  Extraction des données 
Cette étape a permis de cartographier des données descriptives des articles inclus dans 
l’analyse. Les principales informations ont été regroupées pour faciliter une meilleure 
compréhension, procéder aux analyses et organiser les résultats des études.  
Les données concernant les caractéristiques de la publication (année et lieu) ont été 
extraites, ainsi que le type d'étude et la fréquence des cueillettes de données (cohorte ou cas-
témoins, transversale ou longitudinale), les caractéristiques des participants (population, taille 
de l'échantillon, milieu) ainsi que des données méthodologiques spécifiques (activités 
évaluées, objectifs principaux) et les résultats principaux. Le Tableau 1 qui suit résume la 
grille d’extraction des données qui a été utilisée. 
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Tableau 1 : Grille d’extraction des données 
Auteurs,  
pays (année) 












       
 
Dans chaque publication analysée, les informations pertinentes pour l’objectif de 
l’étude ont été identifiées et synthétisées, complétant ainsi la grille d’extraction de données, en 
gardant toujours en tête l'objectif principal de cette étude et les principaux résultats visant à 
répondre la question de recherche. Les données recueillies ont ensuite été validées par un 
assistant de recherche (CA), ce dernier ayant procédé à une vérification exhaustive des 
informations collectées dans la grille d’extraction de données complétée précédemment par 
l’étudiante-chercheure. Cette étape a donné lieu à un niveau d’accord de 92 % entre 
l’étudiante-chercheure et l’assistant de recherche. Les désaccords se trouvaient au niveau de la 
formulation des devis de recherche, dans les objectifs des études et au niveau de ce qui 
constituait des résultats principaux. Les désaccords ont été discutés avec la directrice de 
maitrise (NV), ce qui a permis de conclure cette étape sur des données consensuelles.  
3.5  Regroupement, résumé et compte-rendu des résultats. 
Il peut exister un certain chevauchement entre cette dernière étape du processus 
proposé par Levac et al. (2010) et celle qui précède (l’extraction de données). La distinction à 
faire est que cette fois, l'analyse est concentrée sur des questions plus descriptives et 
narratives, susceptibles d'offrir un échantillon des domaines les plus pertinents et d'identifier 
clairement des lacunes importantes, comparativement à ce qui est réalisé à l’étape précédente 
qui consistait essentiellement à regrouper et à catégoriser les données générales liées à 
l'objectif de l'étude.  
Dans le cas de cette étude, la cartographie a porté sur certaines des caractéristiques de 
la population (incluant la nature du lien entre la personne ayant un TNC et le PA), 
l’environnement où les évaluations ont été réalisées, les instruments de mesure les plus utilisés 
à cet effet, les domaines de pratique des professionnels de santé intéressés par le statut 
fonctionnel de la personne ayant un TNC et enfin, la nature des résultats en terme de 
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concordance entre la perception des PAs et les professionnels de la santé (sous-estimation, 
surestimation ou concordance). Cela signifie que des tableaux additionnels montrant 
l'extension des informations extraites des études sélectionnées ont été produits. Le Tableau 2 
illustre un exemple de grille utilisée pour recueillir ces informations. 
 
Tableau 2 : Grille de collecte de données utilisée à l’étape 5  
Caractéristiques de la population  



























Chapitre 4 – Résultats 
La recherche d’articles dans les bases de données a généré un total de 2911 articles et 
une fois les doublons éliminés, le nombre de publications restant était de 1856. Après la 
lecture attentive de tous les titres, 1776 articles ont été considérés comme non pertinents et ont 
été éliminés. Aux 80 articles restants, 14 articles potentiels se sont ajoutés en consultant les 
références des articles sélectionnés et un autre a été identifié via la recherche parallèle dans 
Google Scholar. Parmi les 95 publications considérées dans le processus d’examen des 
résumés, seulement 40 ont été retenus pour l’étape de lecture complète du texte. À la fin de 
l’exercice, 24 autres publications ont été exclues et 16 articles ont été définitivement 
sélectionnés. 
 La figure 1 qui suit résume les étapes réalisées dans la section de sélection des études. 
 
Raisons d’exclusion : 
* : 
- 4 (7 %) – population,  
- 5 (9 %) – doublons, 
- 39 (71 %) - association ou  
   comparaison non  
   présentées,  
- 7 (13 %) – problématique 
     de l’étude n’était pas  
     exactement en lien avec 
     nos objectifs  
 
**:  
- 2 (8 %) - texte complet non- 
      disponible, 
- 1 (4 %) - absence  
        d’évaluation,  
- 12 (50 %) - association ou  
        comparaison non  
        présentées,  
- 9  (38 %) -  problématique 
      de l’étude n’était pas  
      exactement en lien avec 
      nos objectifs 
    
 
Figure 1. Diagramme de flux résumant le processus de sélection des articles 
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4.1 Caractéristiques générales des études 
La section qui commence ici va porter sur la description des caractéristiques générales 
des 16 études qui ont été analysées dans cet examen de la portée. Dans un premier temps, le 
Tableau 3 à la page suivante présente les grandes lignes des caractéristiques et des principaux 
résultats des articles qui ont été inclus dans cette étude. Toutefois, il est à noter que les 
rubriques qui apparaissent dans ce tableau et d’autres résultats issus des articles analysés 



















1. Personne en santé 
2. Personne ayant de 
la MA et un conjoint 
ou un PA principal 
3. Personne ayant un 
TNC vasculaire et un 
conjoint ou un PA 
principal 
36 personnes entre 
50 et 80 ans (et leur 
PA):  
12 ayant de la MA, 
12 ayant un TNC 
vasculaire  
12 personnes sans 
TNC (groupe 
témoin) 
Hôpital AVQs  
et  
AIVQs 
1. Documenter et comparer le 
niveau d’habiletés fonctionnelles 
des personnes ayant une MA, un 
TNC vasculaire et des personnes 
en santé 
2. Comparer le niveau d’habiletés 
fonctionnelles objectivées des 
personnes ayant un MA ou un 
TNC vasculaire selon les PAs 
Les PA des personnes du groupe MA ont 
signalé des niveaux plus élevés de 
incapacité fonctionnelle que leur 
performance objectivée 
Il n’y a pas de différence observée sur 
les habilités fonctionnelles entre le 
rapport des PAs des personnes du 





Opinion Personne ayant une 
MA aux stades léger et 
modéré et leur PA 
50 personnes de 







Investiguer l’association entre le 
niveau d’habiletés fonctionnelles 
objectivés (direct) de la personne 
ayant une MA et le rapport du PA 
(indirect) 
Grande discordance entre la perception 
du PA et l’évaluation objectivée du 
statut fonctionnel par le professionnel. 
La corrélation (Pearson’s r) varie entre 
négligeable et modérée  
Les PA ont tendance à surestimer la 
capacité fonctionnelle des personnes 
ayant de MA 
Karagiozis,  





Personne ayant un 
TNC aux stades léger 
ou modéré et un 
informateur fiable 
43 dyades : 28 
personnes de 77,0 ± 
5,8 ans ayant un 
TNC et 28 
informateurs, 15 
personnes en santé 
(groupe témoin) et 
15 informateurs  
Hôpital AIVQs Comparer les réponses d’un 
questionnaire visant à mesurer 
directement les capacités 
fonctionnelles complété par les 
personnes en santé et ayant un 
TNC (DAFA) à leurs propres 
réponses et celles de leurs 
informateurs sur un 
questionnaire visant à mesurer 
les capacités fonctionnelles de 
façon indirect (PFAQ) 
Dans 7/10 activités évaluées, une 
proportion accrue de PAs a montré une 
plus grande tendance à la sous-
estimation qu’à la surestimation. Pour 
certaines de ces activités, le 
pourcentage de PAs ayant sous-estimé 
le statut fonctionnel des aînés atteint à 
53,6 %  
En général, les PAs ont eu une légère 




Transversal Personne vivant dans 
la communauté ayant 
de MA et un 
informateur membre 
de la famille 
26 personnes âgées 
de 76,8 ± 6,6 ans : 
13 au stade léger de 
la MA et 13 au stade 
modéré/avancé, un 
informateur 
membre de leur 
famille pour chaque 
personne 
Domicile AVQs Comparer l’évaluation de la 
performance fonctionnelle d’une 
personne ayant une MA par un 
professionnel de la santé et le 
rapport de l’informateur membre 
de la famille 
Plus de la moitié (54 %) des 
classifications du professionnel étaient 
en accord avec le rapport donné par 
l’informateur membre de la famille 
Dans les autres cas, l’informateur avait 
la tendance à surestimer la capacité 
fonctionnelle de la personne ayant de la 
MA, surtout en présence de déficit 
cognitif léger 







Transversal Personne ayant un 
TNC allant de très 
léger à léger ainsi que 
leur PA principal  
111 personnes 
ayant un TNC âgé de 
74,4 ± 0,4 ans, dont 
41,4 % ayant une 
probable ou 
possible MA, et un 








Déterminer le niveau de 
concordance entre la 
performance fonctionnelle 
observée (direct) des personnes 
ayant de TNC très léger à léger et 
le rapport du PA (indirect) sur la 
performance fonctionnelle des 
personnes ayant un TNC 
Dans la moitié des activités évaluées, 
plus de 50 % des PA ont signalé 
l'incapacité des aînés à l'exécuter 
La concordance était de faible à 
modérée entre l’évaluation du statut 
fonctionnel observé (direct) et la 
perception du PA (indirect) dans la 
plupart des activités à l’exception de la 
marche qui a obtenu une forte 
concordance 
Loewenstein, 
États Unis  
(2001) 
Transversal Personne ayant 
probablement ou 
possiblement la MA et 
leur PA  
72 personnes âgées 
de 78,37 ± 6,2 ans 




Comparer les capacités 
fonctionnelles des personnes 
ayant probablement la MA au 
rapport du PA sur les capacités 
fonctionnelles des personnes 
ayant probablement la MA  
Les PA avaient de la tendance à 
surestimer les capacités fonctionnelles 
des personnes ayant probablement la 
MA lorsque ceux-ci ont des déficits 
fonctionnels mesurés. Dans 4/8 activités 
la précision de bonne exécution a 
atteint    90,5 %, 90,6 %, 96 % et 97 %    
 
Argüelles,  
États Unis  
(2001) 
Transversal Personne ayant 
probablement ou 
possiblement la MA et 
leur PA 
128 personnes 
âgées de 78,85 ± 7,8 




Déterminer la perception des PAs 
sur des capacités fonctionnelles 
spécifiques des personnes ayant 
probablement la MA en utilisant 
un système de pointage révisé 
Les PAs ont une bonne perception de du 
statut fonctionnel des personnes ayant 
probablement la MA pour des tâches 
objectives, comme dire l’heure, 
identifier et compter de la monnaie et 
utiliser des ustensiles 
Le statut fonctionnel des personnes 
ayant probablement la MA dans 
certaines activités a été surestimée par 
une proportion importante (25 % à 50 





Transversal Personne ayant un 
TNC et leur PA 
21 dyades de 
personnes ayant 
une démence et 
leurs PA 
Domicile AVQs Déterminer si les PAs sont 
capables d’évaluer la 
dépendance fonctionnelle des 
personnes ayant un TNC dans les 
AVQs et d’évaluer le temps dédié 
à donner de l’assistance 
Les PAs rapportent de façon similaire à 
un professionnel de la santé le besoin 
en assistance des personnes ayant un 
TNC dans les AVQs de soins personnels, 
sauf pour les transferts 
Les PAs surestiment constamment le 
temps d’assistance nécessaire pendant 




Longitudinal Usagers des services 
de centres de jour et 
de réadaptation en 
gériatrie et 
gérontopsychiatrie 
dont la plupart (93 %) 
souffraient de TNC et 
leur PA 
41 personnes âgées 
d’environ 77 ans,  
et 22 PAs 
Centres de 





Comparer la perception des PAs 
et des professionnels de la santé 
sur les déficits dans la 
performance des AVQs des 
usagers des services de centres 
de jour et de réadaptation en 
gériatrie et gérontopsychiatrie 
À 10 jours et à 6 mois après avoir 
commencé les services, les PAs des 
usagers ont rapporté plus de déficits 
dans les AVQs, les problèmes de 





États Unis  
(2004) 
Transversal Personne ayant un 
TNC vivant dans des 
résidences privées et 
leur PA 
31 personnes ayant 
un TNC âgées de 
74,87 ± 9,82 ans, et 
leurs PA  
Hôpital AVQs Comparer la perception des PAs 
et des cliniciens sur les capacités 
fonctionnelles, la cognition, le 
comportement, l’humeur et 
examiner les variables 
discordantes 
La majorité des observations rapportées 
par les PAs et les cliniciens sont 
discordantes, surtout lorsque les 
personnes ayant un TNC présentaient 




Transversal Personne de 60 ans et 
plus ayant de maladie 
chroniques et une 
personne chargée de 
leurs soins 
40 personnes âgées, 





associées, et leurs 
PAs 
Domicile AVQs Vérifier la concordance entre la 
perception du PA et l’observation 
directe du professionnel de la 
santé sur la performance des 
personnes âgées, qui 
participaient à un programme 
d’assistance à domicile, dans les 
AVQs 
L'évaluation des professionnels a 
obtenu des moyennes plus élevées dans 
4 dimensions de l'instrument de mesure 
tandis que, selon la perception des PA, 2 
dimensions présentaient des moyennes 
plus élevées.  
Sur la base de la moyenne du score 
total, le classement final a été qualifié 
de «dépendance modifiée» avec une 
assistance de 25 % dans les activités, 
conforme les deux résults (du 
professionnel et du PA) 
Davis,  
États Unis  
(2006) 
Transversal Personne ayant un 
TNC vivant dans des 
établissements de vie 
assistée ou 
indépendamment 
dans la communauté 
et leur PA 
49 dyades de 
personnes âgées de 
72,7 ± 8,1 et leurs 
PAs 
Hôpital AIVQs Déterminer la validité des 
informations fournies par les PAs 
sur la performance dans les 
AIVQs des personnes ayant un 
TNC 
En comparaison à des mesures 
objectives, les PAs montrent un niveau 
de concordance modéré sur le statut 
fonctionnel des aînés ayant un TNC  
22 % des PAs surestimaient et 14 % 
sous-estimaient. Cependant, en 
dernière analyse, les preuves de sous- 





Transversal Personne ayant un 
TNC et leur PA 
principal étant 
membre de la famille 
25 dyades de 
personnes âgées de 





AIVQs Comparer l’évaluation des PAs à 
l’évaluation directe de la 
performance fonctionnelle de 
personnes ayant un TNC en 
utilisant le même outil de mesure 
Les PAs sous-estiment le statut 
fonctionnel des aînés ayant un TNC 
comparativement à l’évaluation 
effectuée par un clinicien 
Désaccord de 1/10 item, accord faible 
(non significatif) sur 7 items et accord 
raisonnable (significatif) sur 2 items du 
questionnaire PFAQ 
Cotter,  
États Unis  
(2008) 
Transversal Personne ayant une 
démence et leur PA 
21 dyades de 
personnes âgées de 
79,62 ± 8,53 ans et 
leurs PAs 
Domicile AVQs Comparer les informations 
obtenues par les PAs dans la 
performance fonctionnelle des 
personnes ayant une démence à 
l’évaluation des ergothérapeutes 
et aux observations faites à partir 
d’un système informatique 
Les informations obtenues des PAs 
étaient fortement corrélées à 
l’évaluation des ergothérapeutes ainsi 
qu’aux observations effectuées à partir 
d’un système informatique  
Il n’y avait pas de différence significative 
entre les trois méthodes d’évaluation 
















pathologie), et un PA 
membre de la famille 
ou autre 
18 personnes âgées 
de 62,4 ± 6,8 ans : 
10 cas de type 
phénocopiques et 8 
cas de type  
pathologiques,  
et leurs PAs 
Domicile AVQs et 
AIVQs 
Investiguer la performance dans 
les AVQs évalué en situation 
réelle par un thérapeute des 
personnes ayant un TNC 
frontotemporal (dans les sous-
ensembles phénocopie et 
pathologique) et comparer les 
résultats aux évaluations des PAs 
Les PAs des deux groupes de personnes 
(ayant les variantes phénocopie ou 
pathologie) évaluent la performance sur 
les AVQs de façon similaire  
Cependant, les personnes ayant la 
variante pathologie ont des 
performances significativement moins 
élevées que celles ayant la variante 
phénocopie, conforme l’évaluation du 
professionnel 
Les auteurs avancent qu’il est possible 
que les PAs des personnes ayant la 
variante phénocopie sous-estiment 




Transversal Personne ayant un 
diagnostic de possible 
ou probable MA et 
leur PA 
168 dyades de 
personnes âgées de 
78 ± 9 ans et leurs 
PAs 
Domicile AVQs  
et  
AIVQs 
Déterminer l’association entre la 
fonction physique objectivée en 
se basant sur les performances 
des personnes ayant la MA et le 
rapport des PAs ainsi que 
d’examiner si ces associations 
sont basées sur le niveau de 
fonctionnement cognitif des 
personnes ayant la MA 
Corrélations significatives entre le 
rapport des PAs et les observations 
basées sur la performance de la 
personne ayant la MA, surtout lorsque 
les personnes ayant la MA 
démontraient un niveau cognitif 
inférieur 
Légende :  
MA = Maladie d’Alzheimer ;  
PA = Proche aidant; 
TNC = Trouble Neurocognitif;  
AVQ = Activité de la Vie Quotidienne;  
AIVQ = Activité Instrumentale de la Vie Quotidienne;  
DAFA = Direct Assessment of Functional Abilities;  
PFAQ : Pfeffer Functional Activities Questionnaire. 
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4.1.1.  Années et lieux de publication 
Les 16 articles ont été publiés entre les années 1993 et 2016. Constituant la majorité 
des publications, 9 des études (56,2 %) ont été réalisées aux États-Unis, tandis que 12,5 % 
l’ont été en Italie (n=2) ou au Brésil (n=2). Les autres études ont été respectivement été 
réalisées au Canada (n=1), en Allemagne (n=1) et au Royaume-Uni (n=1), représentant 6,2 % 
chacun du total des études analysées. 
4.1.2  Devis 
La plupart des articles ne spécifiaient pas explicitement le devis méthodologique de 
l'étude. Néanmoins, il a été possible de les identifier à partir de la description de la 
méthodologie. Toutes les études étaient non-expérimentales, dont onze de type transversal 
(68,7 %) (Bernard, Braceya, Lane, Ferguson, LaMantia, Gao et al., 2016; Cotter, Burgio, 
Roth, Gerstle et Richardson, 2008; Bressan, Vale, et Speciali, 2007; Davis, Martin-Cook, 
Hynan et Weiner, 2006; Ricci et al., 2005; Loewenstein, Argüelles, Bravo, Freeman, 
Argüelles, Acevedo et al., 2001; Battista, Pate, Hierholzer, Howsepian et Mogelof, 2004; 
Argüelles, Loewenstein, Eisdorfer et Argüelles, 2001; Cotter, Burgio, Stevens, Roth et Gitlin, 
2002; Doble, Fisk et Rockwood, 1999; Zanetti, Geroldi, Frisoni, Bianchetti et Trabucchi, 
1999). Bien que l'une parmi les études disposait des données additionnelles obtenues à partir 
d'une étape antérieure d'une étude longitudinale sur le TNC, l’analyse des chercheurs s’est 
limitée aux évaluations réalisées à un moment précis dans le temps, sans avoir suivi les 
participants (Zanetti et al., 1999). Trois articles ont utilisé un groupe contrôle (18,7 %) 
(Mioshi, Kipps et Hodges, 2009; Karagiozis, Gray, Sacco, Shapiro et Kawas, 1998; 
DeBettignies, Mahurin et Pirozzolo, 1993), dont un d'eux a précisé qu’il s’agissait d’un groupe 
contrôle apparié (DeBettignies et al., 1993). Un autre article a eu recours à un devis 
longitudinal (6,2 %) (Zank et Frank, 2002). Finalement, dans une des publications (6,2 %), 
l’étude n'est pas présentée dans son intégralité, vu qu’il s'agit d'une "lettre à l'éditeur". Dans ce 
cas précis, le devis est identifié comme une opinion (Zanetti, Bianchetti et Trabucchi, 1995). 
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4.1.3  Populations 
Puisque l’objectif consistait à explorer la perception des PAs, toutes les études avaient 
la participation d'aînés ayant un TNC en dyade avec leur PA. Dans une des études (Zank et 
Frank, 2002), on pouvait toutefois compter plus d’un PA pour chaque aîné ayant un TNC. 
L’étude comportant le plus grand nombre de sujets ayant un TNC était une étude 
réalisée auprès de 168 personnes âgées, et seulement deux autres études dépassaient 100 sujets 
ayant un TNC (avec respectivement 128 et 111 dyades d’aînés ayant un TNC et leurs PAs). 
L’étude  ayant le plus petit nombre de sujets comptait 18 dyades. Parmi les autres articles, le 
nombre de participants s’échelonnait entre 21 et 72 dyades. Autrement dit, l’étendue du 
nombre de sujets dans les études variait entre 18 et 168 dyades, avec une moyenne de 54 
dyades et une médiane de 44 dyades. 
Par rapport aux critères d’inclusion de la population dans les études, cinq études 
portaient sur les TNCs en général (Cotter et al., 2008; Bressan et al., 2007; Davis et al., 2006; 
Battista et al., 2004; Cotter et al., 2002). Parmi ces études, toutes n'ont pas précisé les types de 
TNCs dans leurs échantillons, se limitant à dire qu'il en avait plusieurs types, parmi lesquels la 
MA était la plus présente. Cependant, ceux qui ont précisé les types de TNCs ont signalé 
qu’en plus de la MA, leurs échantillons comportaient des personnes ayant des TNCs de type 
vasculaire, des cas de démences frontotemporales et des cas de démences à corps de Lewy. 
Une seule publication a abordé explicitement la variante comportementale du TNC 
frontotemporal dans les sous-ensembles de la pathologie (Mioshi et al., 2009). Quatre articles 
ont spécifié qu’il était question de l’évaluation d’aînés ayant la MA (Bernard et al., 2016; 
Argüelles et al., 2001; Loewenstein et al., 2001; Doble et al., 1999), une autre a précisé les 
stades de la MA (léger ou modéré) (Zanetti et al., 1995) et un article a analysé ensemble la 
MA et le TNC vasculaire (DeBettignies et al., 1993). Deux études ont spécifié la gravité du 
TNC, à savoir très légère à légère (Zanetti et al., 1999) et léger à modéré (Karagiozis et al., 
1998).  
De prime abord, deux articles ne semblaient pas correspondre aux critères d'inclusion 
de cette étude, l’un concernant des personnes ayant de pathologie chronique et des aînés 
fréquentant des centres de jour et de réadaptation en gériatrie (Zank et Frank, 2002) et l’autre 
 
52 
concernant des clientèles en gérontopsychiatrie (Ricci et al., 2005). Cependant, dans l’article 
de Zank et Frank, 87,5 % des sujets avaient un diagnostic neuropsychiatrique qui incluait les 
TNCs et dans celui de Ricci et al., 93 % des sujets avaient un TNC diagnostiqué. Nous avons 
donc choisi de conserver ces articles pour fins d’analyse. 
4.1.4  Caractéristiques des sujets dans les études analysées 
L’âge moyen des personnes ayant un TNC variaient entre 62,4 (±6,8) et 82,7 (±6,4) 
ans. La majorité des études (n=10) comptaient plus de femmes que d’hommes parmi ses 
participants et une étude n'a pas indiqué cette information (Zanetti et al., 1999). En ce qui 
concerne le niveau de scolarité, la variation était assez importante; lorsqu’il était mentionné, le 
nombre d’année d’études s’étendait entre 0 année (Bressan et al., 2007) et 14,9 (± 2,3) années 
(Karagiozis et al., 1998). Le Tableau 4 qui suit résume les caractéristiques détaillées des sujets 
ayant participé aux études analysées. 
 
Tableau 4 : Caractéristiques détaillées des sujets dans les études analysées 
Premier auteur, année Âge (ans) Sexe Scolarité (années) 
DeBettignies, 1993 Témoin : 67,25 (± 7,20) 
MA : 66,50 (± 6,40) 
TNC vasculaire : 63,67 
(±6,21) 
Témoin et MA :  
4 ♀ et 8 ♂  
TNC vasculaire :  
3 ♀ et 9 ♂  
Témoin : 13,75 (±2,42) 
MA : 14,50 (±2,68) 
TNC vasculaire : 12,25 
(±3,28) 
Zanetti, 1995 74,1 (±8,1) NM 6,0 (±3,1) 
Karagiozis, 1998 Témoin : 64,0 (±9,9) 
TNC : 77,0 (±5,8) 
Témoin : 60 ♀et 40 ♂ 
TNC : 57,1 ♀et 42,8 ♂ 
Témoin : 14,9 (±2,3) 
TNC : 12,0 (±4,2) 
Doble, 1999 76,8 (±6,6) 19 ♀ et 7 ♂ NM 
Zanetti, 1999 74,4 (±8,4) 79 ♀ et 32 ♂ 5,9 (± 2,7) 
Loewenstein, 2001 78,37 (± 6 6,2) 35 ♀ et 37 ♂  12,7 (± 3,6) 
Argüelles, 2001 78,85 (±7,8) 99 ♀ et 29 ♂ 10,91 (±4,1) 
Cotter, 2002 79,62 (entre 60–92 ans) 14 ♀ et 7 ♂ NM 
Zank, 2002 Environ 70 ans 70 % de ♀ NM 
Battista, 2004 74,87 (±9,82) 3 ♀ et 28 ♂  12,30 (±4,37) 
Ricci, 2005 82,73 (±6,45) 80 % femmes NM 
Davis, 2006 72,7 (±8,1) 19 ♀ et 30 ♂  NM 
Bressan, 2007 71 ans (la plupart) 13 ♀ et 12 ♂ Varie entre 0 et 12  
Cotter, 2008 79,62 (±8,53) 14 ♀ et 7 ♂ 11 
Mioshi, 2009 62,4 (±6,8) 1 ♀ et 17 ♂  12,6 (±2,3) 
Bernard, 2016 78 69 % de ♀ 31 % d’♂ 24 % post- secondaire 
Légende :  NM = non mentionné 
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En ce qui concerne les caractéristiques des PAs, sept articles n’ont pas mentionné leur 
âge moyen. Sur les neuf articles qui ont documenté cette caractéristique, l’âge moyen variait 
entre 48,2 (±15,2) et 79,6 (±8,5) ans. Dans toutes les études qui ont mentionné l’information 
concernant le genre des PAs, le féminin est prédominant, atteignant 92, 5 % dans l’étude de 
Ricci et al. (2005). En ce qui concerne le nombre d’années de scolarité, l’étendue des réponses 
se situait entre 1 et 17 ans.  
Une autre caractéristique dans les articles analysés concerne le lien entre la personne 
ayant un TNC et son PA. Bien que 5 études ne mentionnent pas le type de relation entre la 
personne ayant un TNC et le PA (Mioshi et al., 2009; Battista et al., 2004; Argüelles et 
al.,2001; Zanetti et al., 1999; Zanetti et al., 1995), la majorité des articles montre que c’est le 
conjoint d’aîné qui est principalement le PA, suivi par les enfants. La Figure 4 qui suit résume 
les types de liens selon les articles analysés. 
 
 
Figure 2. Lien entre la personne ayant un TNC et le PA 
 
En ce qui concerne le lien entre la personne ayant un TNC et le PA, l’étude de 
Karagiozis et al. (1998) a distingué l’aide offerte par le conjoint (ce qui représente 57,1 % des 
cas) de celle dispensée par les enfants, les amis et les personnes comme par exemple des 
bénévoles qui sont mandatées pour fournir de l’aide (ce qui représente environ 42 % des cas). 
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Pour sa part, l’étude de Ricci et al. (2005) distingue l’aide dispensée par les proches comme 
par exemple le conjoint, les enfants et les amis (ce qui représente 72.5 % de l’aide offerte) de 
l’aide dispensée par des personnes comme par exemple des bénévoles qui sont mandatées pour 
ce faire (ce qui représente 27.5 % de l’aide offerte).  
Les informations indiquant si le PA vit avec l’aîné ayant un TNC sont rapportées par 
six études. Pour deux de ces études, l’ensemble des PAs cohabitent avec l’aîné ayant un TNC 
(Cotter et al., 2002; Cotter et al., 2008) et pour les autres études, la proportion de cohabitation 
ou la fréquence des contacts varie, mais est relativement soutenue (ex. : contacts quotidiens, 5 
fois/semaine). Le Tableau 5 qui suit résume les faits saillants concernant la cohabitation entre 
les aînés ayant un TNC et leurs PAs. 
 




DeBettignies, 1993 Les conjoints habitaient avec l’aîné. Les enfants et le frère visitaient les 
aînés au minimum 5 fois/semaine. 
Doble, 1999 73 % habitaient avec l’aîné et 81 % avaient des contacts quotidiens  
Zanetti, 1999 60/111 habitait avec l’aîné 
Cotter, 2002 Tous les 21 PAs habitaient avec l’aîné 
Zank, 2002 Parmi les 41 PAs, 37 % habitaient avec l’aîné 
Cotter, 2008 Les PAs habitaient avec les aînés (21/21)  
 
4.1.5  Milieux où ont été réalisées les collectes de données 
Une considération importante à mettre en évidence dans les résultats des articles 
analysés concerne les milieux où ont eu lieu les collectes de données. À cet effet, sept études 
ont effectué la collecte de données au domicile de l’aîné ayant un TNC (Bernard et al., 2016; 
Mioshi et al., 2009; Cotter et al., 2008; Ricci et al., 2005; Cotter et al., 2002; Argüelles et al., 
2001; Doble et al., 1999). D’autres études ont réalisé les évaluations dans un milieu 
institutionnel ; 5 études l’ont fait dans un hôpital (Davis et al., 2006; Battista et al., 2004; 
Loewenstein et al., 2001; Karagiozis et al., 1998; DeBettignies et al., 1993), deux études en 
laboratoire de centres de recherche en réadaptation (Bressan et al., 2007; Zanetti et al., 1999) 
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et une étude en centre de jour et de réadaptation (Zank et Frank, 2002). Enfin, dans une 




Figure 3.  Milieux où ont été réalisées les évaluations  
 
4.1.6  Outils d’évaluation utilisés pour décrire la sévérité des troubles 
neurocognitifs 
Dans 12 articles (75 %), la sévérité des TNCs a été décrite en utilisant comme outil de 
mesure le Mini-Mental State Examination (MMSE). Trois autres articles ont utilisé d’autres 
instruments d’évaluation et un article n’a pas mentionné explicitement l’outil d’évaluation 
utilisé (Ricci et al., 2005).  
Parmi les études qui ont utilisé le MMSE, sept articles indiquaient un échantillon 
hétérogène allant d'un déficit très léger à avancé (Bernard et al., 2016; Cotter et al., 2008; 
Bressan et al., 2007; Cotter et al., 2002; Argüelles et al., 2001; Doble et al., 1999; Karagiozis 
et al., 1998), trois articles mentionnaient des stades léger à modéré (Davis et al., 2006; 
Loewenstein et al., 2001; Zanetti et al., 1995) et un article portait seulement sur les déficits 
très léger et léger (Zanetti et al., 1999). Un dernier article faisait référence à échantillon 
hétérogène (Zank et Frank, 2002). 
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Trois autres articles ont eu recours à différents outils pour décrire le niveau de sévérité 
des déficits cognitifs des participants. Dans un article, le Global Deterioration Scale a été 
utilisé pour déterminer quels aînés correspondaient aux critères d'inclusion, qui était de 
présenter des TNCs aux stades léger et modéré (DeBettignies et al., 1993). La deuxième étude 
a utilisé le Clinical Dementia Rating Scale (CDRS) et a otenu des résultats hétérogènes qui 
variait entre les stades très léger et avancé (Battista et al., 2004). Le dernier article a eu recours 
au Brief Cognitive Assessment & Neuropsychologic Executive Tests (Mioshi et al, 2009), pour 
lequel les participants ont obtenus des résultats se situant sous le seuil limite déterminant la 
présence de troubles cognitifs avérés. 
4.1.7  Activités évaluées et outils de mesure utilisés 
Les deux domaines d’activités d’intérêt pour cette étude, à savoir les AVQs et les 
AIVQs ont été abordés conjointement dans la moitié des articles recensés (n=8) (Bernard et 
al., 2016; Mioshi et al., 2009; Zank et Frank, 2002; Argüelles et al., 2001; Loewenstein et al., 
2001, Zanetti et al., 1999; Zanetti et al., 1995; DeBettignies et al., 1993), alors que d’autres 
articles se sont concentrés seulement sur les AVQs (n=5) (Cotter et al., 2008; Ricci et al., 
2005; Battista et al., 2004; Cotter et al., 2002; Doble et al., 1999) ou sur les AIVQs (n= 3) 
(Bressan et al., 2007; Davis et al., 2006; Karagiozis et al., 1998). 
Les AVQs qui ont été recensés dans les publications couvraient des activités en lien 
avec l’alimentation, les soins d’hygiène, l’habillage, les déplacements et les transferts 
(lit/chaise/fauteuil roulant). Pour ce qui est des AIVQs, les outils recensés incluaient des 
activités en lien avec la préparation de repas (ex. : utiliser des ustensiles de cuisine), la gestion 
financière (ex. : identifier et compter la monnaie, rédiger un chèque, faire des changements 
pour un achat) ou les communications (ex. : préparer une lettre, utiliser le téléphone). 
Pour 14 des études (87,5 %), les chercheurs ont évalué les aînés ayant un TNC par 
observation directe (Bernard et al., 2016; Mioshi et al., 2009; Cotter et al., 2008; Bressan et 
al., 2007; Davis et al., 2006; Ricci et al., 2005; Cotter et al., 2002; Argüelles et al., 2001; 
Loewenstein et al., 2001; Zanetti et al., 1999; Doble et al., 1999; Karagiozis et al., 1998; 
Zanetti et al., 1995; DeBettignies et al., 1993). Toutefois, dans deux publications, l'évaluation 
du professionnel a été réalisée indirectement. Dans une de ces études, des membres de l'équipe 
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issus de divers champs de pratique ont été interrogés par les chercheurs afin de recueillir des 
informations sur les aînés ayant un TNC en vue de compléter la même échelle que celle 
utilisée pour l'évaluation de la perception du PA (Zank et Frank, 2002). Dans l’autre étude, les 
informations contenues dans les dossiers médicaux, les examens et les rapports d’entrevue 
avec l’aîné ayant un TNC ont été analysées et classées par les cliniciens (Battista et al., 2004). 
En ce qui concerne les outils de mesure, ceux qui n’étaient pas en lien avec l'évaluation 
des AVQs et/ou des AIVQs n’ont pas fait l’objet de notre analyse. En conséquence, les 
échelles qui abordent le niveau de dépression, le fardeau ou l’humeur, que ce soit pour les 
personnes ayant un TNC ou pour les proches aidants, n’apparaissent pas dans les résultats.  
Un total de 19 outils de mesure différents a été recensé parmi les 16 articles analysés. 
L’outil le plus fréquemment cité était le Direct Assessment of Functional Status (DAFS), 
mentionné dans 4 articles. La Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF) était le deuxième 
outil le plus cité (3 fois). Le Pfeffer Functional Activities Questionnaire (PFAQ) et le 
Assessment of Motor and Process Skills (AMPS) occupaient la troisième place, considérant 
qu'ils figurent deux fois parmi les articles.  
Certaines études (n=7) ont comparé le statut fonctionnel de l’aîné ayant un TNC sur la 
base d'un seul et même outil complété par un professionnel de la santé d’une part et par un PA 
d’autre part (Zanetti et al., 1995; Cotter et al., 2002; Zank et Frank, 2002; Ricci et al., 2005; 
Davis et al., 2006; Bressan et al., 2007; Cotter et al., 2008). Pour ce faire, dans trois de ces 
études, le choix des chercheurs s’est porté sur la Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF). 
D’autres études (n=9) ont choisi d’utiliser des outils différents, selon que les données étaient 
recueillies par un professionnel de la santé versus un PA. Dans trois études, on note que les 
outils choisi pour recueillir des données auprès des PAs sont des instruments spécifiquement 
développés pour s’adresser à ces groupes (le Caregiver’s Perceptions of Functional Status 
Scale-CPFS, le Caregiver Report of Functional Performance-Revised - CRFP-R, et le 
Alzheimer’s Disease Cooperative Study Group Activities of Daily Living Inventory -ADCS-ADL). 
Les résultats détaillés concernant les outils utilisés lors de la collecte de données se 
trouvent dans le Tableau 6 qui suit. De plus, une description plus détaillée des principaux 
outils recensés se trouve à l’Annexe 1. 
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Tableau 6 : Détails sur les outils de mesure utilisés 
Premier auteur,  
année 
Outils de mesure utilisés 
Professionnel de la santé  Proche aidants 
DeBettignies, 
1993 
 Structured Assessment of Independent 
Living Skills (SAILS) 
 Scales of Independent Behavior (SIB) 
Zanetti, 1995  Direct Assessment of Functional Status 
(DAFS) - version italienne  
 Direct Assessment of Functional 
Status (DAFS) - version italienne 
Karagiozis, 1998  Le Direct Assessment of Functional 
Abilities (DAFA)  
 Pfeffer Functional Activities 
Questionnaire (PFAQ) 
Doble, 1999  Assessment of Motor and Process Skills 
(AMPS)  
 Older Americans Resources and 
Services (OARS) 
Zanetti, 1999  Direct Assessment of Functional Status 
(DAFS)  
 Physical Performance Test (PPT) 
 Échelle de Barthel (AVQ) 
 Échelle de Lawton et Brody (AIVQ). 
Loewenstein, 
2001 
 Direct Assessment of Functional Status 
(DAFS)  
 Caregiver’s Perceptions of Functional 
Status Scale (CPFS)  
Argüelles, 2001  Direct Assessment of Functional Status 
(DAFS)  
 Caregiver Report of Functional 
Performance-Revised (CRFP-R) 
Cotter, 2002  Mesure d’indépendance fonctionnelle 
(MIF)  
 Mesure d’indépendance 
fonctionnelle (MIF) 
Zank, 2002  Nuremberg-Aging-Observation-Scale  Nuremberg-Aging-Observation-Scale 
Battista, 2004  Dossiers médicaux, résultats aux tests 
neuropsychologiques et entrevues 
avec l’aîné  
 Activities of Daily Living, Behavior 
Cognition and Mood State (ABCM) 
Ricci, 2005  Mesure d’indépendance fonctionnelle 
(MIF) 
 Mesure d’indépendance fonctionnelle 
(MIF) 
Davis, 2006  Independent Living Scale (ILS)  Independent Living Scale (ILS) 
Bressan, 2007  Pfeffer Functional Activities 
Questionnaire (PFAQ)  
 Pfeffer Functional Activities 
Questionnaire (PFAQ) 
Cotter, 2008  Mesure d’indépendance fonctionnelle 
(MIF) 
 Mesure d’indépendance fonctionnelle 
(MIF) 
Mioshi, 2009  Assessment of Motor and Process Skills 
(AMPS) 
 Disability Assessment of Dementia 
(DAD) 
Bernard, 2016  Short Physical Performance Battery 
(SPPB) 
 Alzheimer’s Disease Cooperative 
Study Group Activities of Daily Living 
Inventory (ADCS-ADL) 
            : Mêmes outils utilisés par les professionnels de la santé et les PAs 
4.1.8  Professionnels de la santé ayant réalisé l’évaluation 
La majorité des études (n=9) ne précisaient pas le champ de pratique du professionnel 
de la santé ayant procédé à l’évaluation (Davis et al., 2006; Ricci et al., 2005; Cotter et al., 
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2002; Loewenstein et al., 2001; Argüelles et al., 2001; Zanetti et al., 1999; Karagiozis et al., 
1998; Zanetti et al., 1995; DeBettignies et al., 1993). Certaines études se limitaient à préciser 
que les évaluateurs étaient certifiés ou que les données avaient été recueillies à l’aveugle. Cinq 
études ont indiqué que le professionnel responsable de l'évaluation était un ergothérapeute 
(Bernard et al., 2016; Mioshi et al., 2009; Cotter et al., 2008; Bressan et al., 2007; Doble et al., 
1999) et une autre étude a mentionné qu’il s’agissait de cliniciens, mais sans donner davantage 
de précision à leur sujet (Battista et al., 2004). Par ailleurs, dans un article, on mentionne 
qu’un total de 24 professionnels ont participé de l’étude; ils étaient soit des soignants en 
gérontologie, des infirmières, des physiothérapeutes ou des travailleurs sociaux (Zank et 
Frank, 2002).  
La Figure 6 qui suit résume la répartition des champs de pratique des professionnels de 












4.2  Résultats portant sur la comparaison entre l’évaluation du 
professionnel et la perception du proche aidant 
Lorsque comparées, les évaluations réalisées par les professionnels de la santé et les 
perceptions exprimées par les PAs ne donnent pas toujours des résultats similaires. Dans 
certains cas, de telles divergences suggèrent qu’il peut y avoir une sous-estimation ou encore, 
une surestimation des capacités de l’aîné ayant un TNC dans la réalisation de ses AVQs et 
AIVQs. Ce sont donc ces résultats concernant des divergences lors de comparaison entre 
l’évaluation du professionnel et la perception du PA qui seront abordés dans la suite de ce 
chapitre. Les situations de divergence entre les deux points de vue seront d’abord détaillées en 
termes de sous-estimation, de surestimation ou de divergence d’une autre nature. Le Tableau 7 
qui suit résume les études où il y a des divergences lors des comparaisons entre les proches 




Tableau 7 : Résumé des études où il y a des divergences entre les proches aidants vs les évaluations des 
professionnels de la santé 
 
Auteurs Nature de la 
divergence 
Activités spécifiques  
où il y a des divergences 
Indicateurs des divergences 










et al., 1993 
Plus de différence 
entre le groupe MA 
que entre le groupe 
TNC vasculaire 
Score totaux aux outils 
d’évaluation utilisés 
(catégories d’activités non 
mentionnées) 
ANOVA : différence significative entre les groupes sur le niveau 
global de fonctionnement  
F (2,32) = 5,345, p <0,01 
Différence significative entre les deux groupes  
- Outil SIB : F (1,33) = 4,601, p < 0,05  
- Outil SAILS : F (1, 33) = 0,182, > 0,05. 
Karagiozis et 
al., 1998 
Différence légère entre 
PA vs. professionnels 
- - AIVQs  
(faire des courses, 
préparation des repas) 
Modèles de régression: estimation de la différence moyenne entre 
l’outil DAFA et le PFAQ : 





d’incapacités chez les 
aînés que le 
professionnel 
- AVQs 
(catégories d’activités non 
mentionnées) 
ANOVA : différences entre PA et professionnels au Nuremberg 
Aging observation Scale* 
- - PA (moyenne = 14,7, SD 4.2)  
- - Professionnels (moyenne = 12.4, SD 4.8)  
 Tests t pour 2 groupes indépendants = -4.4, p < 0.01)  
- * Plus le score est élevé, plus le déficit est important  
Bressan et 
al, 2007 
Pas d’accord ou accord 
faible et non significatif 
entre le PA et le 
professionnel  
- AIVQs : 
(gestion financière, auto-
organisation, préparation 
de repas simple, vie 
communautaire, loisirs et 
courses)  
NIVEAUX D’ACCORD :  
Test de Wilcoxon et Coefficient Kappa pondéré 
- (Moyenne plus élevée = 2,73, SD 0,83, p = 0,002 
K pondéré = 0,17, SD = 0,09, p = 0,35) 
- (Moyenne plus baisse = 2.19, SD 1,30, p = 0,001 
K pondéré = 0,51, SD = 0,15, p = 0,81) 
Mioshi et al., 
2009 
PA identifie plus 
d’incapacités modérés 
à avancés et le 
professionnel note un 
fonctionnement 
normal 
Score totaux aux outils 
d’évaluation utilisés 
(catégories d’activités non 
mentionnées) 
ANALYSES DISCRIMINANTES :  
similarité entre les réponses données 
-PA : score moyen au Disability Assessment of  
    Dementia = 61 % (incapacités modérés à avancés) 
-Professionnel : 
 - AMPS procédural = 1,05 (SD 0,69) au-dessous du seuil  
 - AMPS moteur = 2,12 (SD 0, 62) supérieur au seuil 














La corrélation entre le 
PA et le professionnel 
est modérée  
- AVQs  
(soins personnels et 
d’hygiène) 
CORRÉLATION : r de Pearson  
- Habillage : r = -.50, p< .001 
- Soins personnels : r = - .34, p< .001 
- Prendre un bain : r = -.47, p< .001 
Doble et al., 
1999 
Surestimation de PA 
plus fréquente (46 %) 
comparativement au 
professionnel (11,5 %) 
- AVQs 
(catégories d’activités non 
mentionnées) 
NIVEAUX D’ACCORDS :  
- Scores moyens AMPS (professionnels) montre un accord 
modéré avec le OARS (PA) : Kappa = 0,36) 
- Surestimation des PA pour les AVQ : X 
2 
= 2.5, p = .12  
Loewenstein 
et al., 2001 
PAs surestiment les 
AIVQ (certaines plus 
que d’autres)  
- AIVQs  
(gestion financière, 
préparation de repas)  
NIVEAUX D’ACCORDS: 
Test de Fisher d'égalité de deux variances entre les résultats 
obtenus par les PA au Caregiver’s Perceptions of Functional Status 
(CPFS) et les professionnels au  
Scale et Direct Assessment of Functional Status (DAFS)  
- F (1,63) = 5.13, p <0.05 
Argüelles et 
al., 2001 
PAs surestiment les 
AIVQ (certaines plus 
que d’autres) 
- AVQs 
(soins d’hygiène dentaire) 
- AIVQs  
(gestion financière, 
préparation de repas)  
NIVEAUX D’ACCORDS: 
Test de Fisher d'égalité de deux variances entre les résultats 
obtenus par les PA au Caregiver’s Report of Performande-Revised 
(CRFP-R) et les professionnels au  
Scale et Direct Assessment of Functional Status (DAFS)  
- F (1, 66) = 8,02, P <0,01 
Sans évidence de 
sous- ou de 
surestimation 
(i.e. ni les PAs ni 
les professionnels 
ne sous-estiment 





PA et professionnel ont 
des résultats qui 
diffèrent mais pas de 
façon significative  
- - AVQs  
(habillage, soins d’hygiène, 
déplacement)  
- - AIVQ  
(communications, courses 
et gestion financière) 
NIVEAUX D’ACCORDS: 
Test du X 
2 
: montrent des résultats qui sont différents mais pas 
statistiquement significatifs.
 
Les divergences ont été influencées de manière substantielle par 
la présence concommittante de symptômes dépressifs du PA; 
plus le score sur le Beck Depression Inventory Scale était élevé, 
plus la performance de l’aîné ayant le TNC était jugé faible. 
Battista et 
al., 2004 
PA et professionnel ont 
des résultats qui 
diffèrent mais pas de 
façon significative 
- AVQs 
(catégories d’activités non 
mentionnées) 
NIVEAUX D’ACCORDS : 
Les auteurs ont (1) classé les résultats obtenus par les PA et les 
professionnels par ordre de grandeur et, (2) ont comparé les 
classements des mêmes domaines afin de déterminer si les deux 
ensembles étaient congruents. La répartition obtenue n'a pas été 
significativement différente de celle attendue par hasard. 
- Test du X 
2 




 Davis et al., 
2006 
PA et professionnel ont 
des résultats qui 
diffèrent mais pas de 
façon significative 
-AVQs 
(soins personnels, gestion 




NIVEAUX D’ACCORDS :  
La concordance entre les scores obtenus au Independent Living 
Scale-ILS, selon les PAs vs. les professionnels avec des coefficients 
de corrélation intraclasse (ICC). 
L'accord entre les PAs et les professionnels est modéré (ICC=0.69, 





4.2.1  Résultats divergents  
4.2.1.1  Résultats divergents avec prédominance de sous-estimation  
Cette catégorie était prédominante parmi les résultats divergents, avec cinq articles qui 
montrent une tendance à la sous-estimation de la part du PA (DeBettignies et al., 1993; 
Karagiozis et al., 1998; Zank et Frank, 2002; Bressan et al., 2007; Mioshi et al., 2009). Selon 
les résultats de ces différentes études, des nuances s’imposent toutefois, étant donné que les 
cas de sous-estimation de la part des PAs se sont manifestés de différentes façons. 
D’abord, à travers les études analysées, les divergences ont été observées entre 
différents types de TNCs et ce, entre différentes catégories d’activités. Par exemple, les 
analyses réalisées dans l’étude de DeBettignies et al. (1993) ont montré que les perceptions 
des PAs des aînés ayant la MA signalent des niveaux d’incapacité plus élevés que ce qui a été 
observé à une évaluation par les professionnels de la santé, et ce dans tous les domaines 
d’activités évalués. Toutefois, cette différence n’a pas été observée au sujet du groupe de 
personnes ayant de la démence vasculaire (DeBettignies et al., 1993). Karagiozis et al. (1998) 
ont obtenu des résultats similaires, dans lesquels les PAs avaient une légère tendance à sous-
estimer les capacités fonctionnelles des individus ayant un TNC et ce, de façon plus évidente 
dans les activités de préparation des repas (Karagiozis et al., 1998). Dans l’étude de Zank et 
Frank (2002), les résultats ont montré que les PAs percevaient plus d’incapacités dans les 
AVQs que les évaluations des professionnels, mais sans que des activités spécifiques 
ressortent de façon prépondérante en termes de sous-estimation (Zank et Frank, 2002).  
Les divergences peuvent aussi être observées selon les types d’outils d’évaluation qui 
ont été utilisés, qui peuvent varier selon les caractéristiques des outils de collecte de données 
utilisées. Par exemple, dans l’étude de DeBettignies et al. (1993), les professionnels utilisaient 
un outil détaillé (le SAILS) dans lequel la performance de chaque tâche est notée sur une 
échelle de 0 à 3, en tenant compte du temps requis (pour les tâches chronométrées) et de la 
précision (pour toutes les tâches). En comparaison, les PAs basaient leurs observations sur un 
outil qui est une liste de vérification (le SIB), ou chaque élément est évalué sur une échelle de 
2 catégories selon le niveau de l'indépendance (DeBettignies et al., 1993). Donc, les 
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professionnels de la santé disposaient d’un outil dont l’échelle de cotation le rendait plus 
sensible pour détecter les différences dans les niveaux de difficultés rencontrés par les aînés 
ayant un TNC. Aussi, les divergences observées peuvent montrer des différences 
statistiquement significatives entre différentes catégories de résultats obtenus lors de 
l’évaluation. Par exemple, l’étude de Bressan et al. (2007) a conclu que de façon générale, les 
PA sous-estiment la capacité fonctionnelle de la personne ayant un TNC. Toutefois, de façon 
plus spécifique, lorsqu’on examine les niveaux d’accord (Kappa) pour les 10 items du 
questionnaire PFAQ, on constate que le niveau d’accord s’est avéré faible et non significatif 
pour 1 item (K=-0.0, p=0.28), faible mais statistiquement significatif pour 7 items (avec des 
K=entre 0.16 et 0.34, p= entre 0.31 et 0.64) et modéré à fort et statistiquement significatif pour 
2 items (K=-entre 0.48 et 0.51, p=entre 0.78 et 0.81) (Bressan et al., 2007).  
Une autre circonstance où il y a des nuances à faire lors de résultats discordants 
concerne l’homogénéité des sous-groupes de sujets identifiés dans les études. Par exemple, 
dans l’étude de Mioshi et al. (2009), la perception des PAs ne reflète pas les mêmes niveaux 
de difficulté dans les AVQs que ceux identifiés par les professionnels de la santé et ce 
lorsqu’on examine les aînés ayant un TNC comme étant un seul et même groupe. Toutefois, 
lorsqu’on distingue les résultats des sous-groupes en analysant séparément les sujets 
présentant la variante phénocopie (i.e. ceux ayant une symptomatologie comportementale mais 
sans anomalies morphologiques à l’imagerie cérébrale ou au niveau des biomarqueurs) de 
ceux des sujets présentant un TNC frontotemporal en général, les résultats montrent une 
tendance plus importante à sous-estimer les performances des aîné ayant un TNC 
principalement chez ceux ayant la variante phénocopie (Mioshi et al., 2009). 
Les résultats des études portant sur les AVQs et les AIVQs où il y des divergences en 
termes de sous-estimation de la part des PAs montrent que les activités spécifiques où des 
divergences sont documentées concernent davantage les AIVQs, notamment la gestion 
financière et la préparation de repas (Bressan et al., 2007; Karagiozis et al., 1998). Les autres 
articles identifient des divergences dans les AVQs (Zank et Frank, 2002) ou sur la base des 
scores totaux aux outils d’évaluation utilisés (Mioshi et al., 2009; DeBettignies et al., 1993) 
mais sans décrire spécifiquement la nature des activités ou il y a de telles divergences entre les 
PA et les professionnels de la santé. 
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4.2.1.2  Résultats divergents avec prédominance de surestimation  
Quatre études ont rapporté des résultats où la surestimation était prédominante dans les 
comparaisons entre l’évaluation des professionnels de la santé et la perception des PAs 
(Zanetti et al., 1995; Doble et al., 1999; Loewenstein et al., 2001; Argüelles et al., 2001). 
Contrairement aux études mentionnées précédemment où il était question de sous-estimation, 
on constate que les divergences se situent davantage au niveau des AVQs (à savoir les soins 
personnels et d’hygiène, l’habillage et les déplacements).  
Dans certains articles recensés,  des chercheurs se sont intéressés aux stades de TNC 
(léger et modéré/avancé) en vue d’explorer l’association entre les habiletés fonctionnelles des 
aînés ayant un TNC à divers stades (Zanetti et al. ,1995; Doble et al., 1999). À travers les 
études qui ont distingués en catégories les ainés ayant un TNC selon les résultats au Global 
Deterioration Scale (GDS) ou celles qui ont recueilli des mesures des fonctions cognitives 
(par exemple avec le MMSE), on constate que les PAs ont davantage tendance à surestimer le 
statut fonctionnel des personnes ayant un TNC à un stade léger et celles  qui ont présenté des 
scores plus élevés au MMSE (Doble et al., 1999; Argüelles et al., 2001). Dans l'étude de 
Doble et al. (1999), sur les 13 aînés ayant la MA au stade léger, 11 PAs (92%) ont surestimé le 
statut fonctionnel dans les AVQs. Argüelles et al (2001) sourlignent que cette tendence se 
présente surtout dans des activités comme par exemple dire l'heure, compter la monnaie, faire 
des échanges pour un achat, se brosser les dents ou utiliser des ustensiles. 
Certaines des études ayant conclu à la prédominance de surestimation de la part du PA 
ont analysé des tâches standardisées conjointement avec d'autres observations de l’habileté 
fonctionnelle avec le Direct Assessment of Functional Status-DAFS (Zanetti et al., 1995; 
Loewenstein et al., 2001; Argüelles et al., 2001) ou le Assessment of Motor and Process Skills 
–AMPS (Doble et al., 1999), alors que les informations obtenues de la part d’un PA ont 
largement été basées sur le Caregiver’s Perception of Functional Status Scale- CPFS 
(Loewenstein et al., 2001) ou sa variante révisée (CRFP-R) (Argüelles et al., 2001). Dans ces 
études, sauf celle de Zanetti et al. (1995) où la corrélation était seulement modérée, des 
divergences importantes ont été trouvées entre l’information donnée par le PA et l’évaluation 
basée sur la performance mesurée par les professionnels. Par exemple, dans l’étude de Doble 
et al. (1999), l’accord entre les informations fournies par le PA et l’évaluation du 
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professionnel de la santé était trouvé dans 54 % des cas mais les PAs ont surestimé les 
capacités de l’aîné ayant un TNC dans les cas où il n’y avait aucun accord entre les PAs et les 
professionnels. L’étude de Argüelles et al. (2001) qui avait essentiellement répliquée celle de 
Loewenstein et al. (2001) sauf pour ce qui est de l’utilisation de la version révisée du 
Caregiver’s Perception of Functional Status Scale a donné lieu à des résultats similaires à 
ceux de Loewenstein, dans lesquels selon les activités évaluées, de 25 % à 50 % des PAs ont 
surestimé le statut fonctionnel des aînés ayant un TNC (Argüelles et al., 2001). 
En comparaison avec les études où il y avait une tendance à la sous-estimation dont il a 
été question précédemment, l’étude de Loewenstein et al. (2001) a également démontré que 
les PAs ont davantage tendance à surestimer le statut fonctionnel des aînés ayant un TNC qui 
ont présenté des scores plus élevés au MMSE (Loewenstein et al., 2001). 
4.2.1.3  Résultats divergents sans évidence de sous-estimation ou de surestimation 
Trois études ne précisaient pas s’il y avait prédominance de sous-estimation ou de 
surestimation dans les résultats (Zanetti et al., 1999; Battista et al., 2004; Davis et al. 2006). 
L’une d’entre elles portait seulement sur l’évaluation des AVQs (Battista et al., 2004) et les 
deux autres couvraient à la fois les AVQs et les AIVQs (Zanetti et al., 1999; Davis et al. 
2006). Ces études ont été effectuées respectivement auprès d’aînés ayant un TNC léger 
(Zanetti et al., 1999), d’aînés ayant un TNC et vivant en résidences privées (Battista et al., 
2004), ou d’aînés vivant dans la communauté mais aussi dans établissements d’hébergement 
(Davis et al., 2006). 
En ce qui concerne les activités spécifiques où il y avait des divergences entre les PAs 
et les professionnels de la santé, l’étude de Zanetti et al. (1999) a documenté dix AVQs et huit 
AIVQs; pour ces 18 items, des niveaux de concordances de faible à modéré ont été observées 
sur la base de tests de X
2
. De même, les résultats de l’étude de Battista et al. (2004) ont montré 
que la majorité des comparaisons entre les perceptions du PA et les évaluations des 
professionnels de la santé généraient des niveaux d’accord faibles et ce, surtout lorsque la 
personne ayant un TNC présentait un degré modérément avancé de TNC, mais sans en 
préciser une direction en termes de sous-estimation ou de surestimation. Enfin, dans l’étude de 
Davis et al. (2006), les résultats ont également montré des niveaux d’accord modérés entre les 
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PAs et les professionnels (Davis et al., 2006). Les résultats de cette dernière étude suggèrent 
aussi que la perception du PA n’est pas influencée par la sévérité des déficits cognitifs et ce, 
contrairement aux études de Loewenstein et al. (2001), Doble et al. (1999) et Argüelles et al. 
(2001) dont il a été question précédemment (Davis et al., 2006). 
4.2.2  Résultats concordants  
Finalement, quatre études sur 16 ont donné lieu à des résultats concordants entre 
l’évaluation des professionnels de la santé et la perception des PAs (Cotter et al., 2002; Ricci 
et al., 2005; Cotter et al., 2008; Bernard et al., 2016). Parmi ces études, trois ont évalué les 
AVQs (Cotter et al., 2002; Ricci et al., 2005; Cotter et al., 2008) et une autre a porté sur les 
AVQs et les AIVQs (Bernard et al., 2016). Le sommaire des résultats en ce qui concerne la 
concordance entre les PAs et les professionnels de la santé se trouve au Tableau 8 et les 




Tableau 8 : Résumé des études où il y a concordance entre les proches aidants et les professionnels de la santé 
Auteurs, année Interprétation Activités où il y a concordances Analyses statistiques et résultats selon indicateurs  
Cotter et al., 
2002 
 
Concordance aux résultats de 
la Mesure d’indépendance 
fonctionnelle- MIF entre le PA 
et le professionnel  
AVQs  
(soins d’hygiène, habillage, 
alimentation, déplacement, 
continence)  
Rho de Spearman : 
- rs s'échelonnaient de 0,620 à 0,909  
(toutes statistiquement significatives à p < 0,005) 
 
Ricci et al., 
2005 
 
Concordance aux résultats de 
la Mesure d’indépendance 
fonctionnelle- MIF entre le PA 
et le professionnel  
AVQs  
(soins d’hygiène, habillage, 
alimentation, déplacement, 
continence) 
Coefficients de corrélation intraclasse (ICC) 
- ICC= 0,95, p=0,074 
L’ICC a montré un excellent accord pour toutes 
les catégories d’activité évaluées. 
Cotter et al., 
2008 
 
Concordance aux résultats de 
la Mesure d’indépendance 
fonctionnelle- MIF entre le PA 
et le professionnel 
AVQs  
(soins d’hygiène, habillage, 
alimentation, déplacement, 
continence) 
Rho de Spearman : 
- rs s'échelonnaient de 0,620 à 0,933;  
Mdn = 0.862 
(toutes statistiquement significatives à p <0,005) 




entre les résultats des PAs au 
Disease Cooperative Study 
Group Activities of Daily 
Living Inventory (ADCS-ADL) 
et des professionnels au Short 




(sans mention d’activités 
spécifiques dans l’article) 
r de Pearson : 
- r = 0,52, p < 0,0001  
Réponses du PA (ADCS-ADL) fortement corrélé 









A travers ces quatres études où il y avait une concordance entre les réponses obtenues 
de la part des PAs et les professionnels de la santé au sujet du statut fonctionnel de l’aîné ayant 
un TNC, on peut toutefois noter des distinctions concernant les critères d’inclusions de ces 
études en termes de diagnostic. Ainsi, Bernard et al. (2016) ont recueilli leurs données 
strictement avec des aînés ayant un diagnostic de MA. Pour ce qui est des études de Cotter et 
al. (menées respectivement en 2002 et 2008), elles ont été réalisées avec des aînés ayant un 
TNC, mais sans détailler davantage les types de TNC dont il s’agissait. Enfin, l’étude de Ricci 
et al. (2005) a été réalisée avec des aînés de 60 ans et plus ayant une maladie chronique 
(regroupant des diagnostics qui incluaient des TNCs dans une proportion de 87 %). 
Dans l’étude de Cotter et al. (2002), la perception du PA a été recueillie pour sept 
AVQs (en lien avec l’habillage, l’alimentation, les soins personnels et d’hygiène, la mobilité et 
les transferts). Dans l’autre étude (Cotter et al., 2008) les mêmes procédures de collecte de 
données ont été effectuées mais à la différence que le processus d’évaluation du professionnel 
a été plus détaillé, précisant qu’il s’agissait d’un ergothérapeute. 
La Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF) a été l’outil de mesure utilisé dans trois 
études où il n’y avait pas de résultats divergents, à savoir deux études menées par Cotter et al. 
(2002 et 2008) et celle de Ricci et al. (2005). Dans ces études, les résultats ont révélé des 
corrélations significatives entre les informations recueillies auprès des PAs et les évaluations 
menées par des professionnels de la santé et ce, tant dans les cotations par items que dans les 
scores totaux. Il s’agit des seules études ayant eu recours à la MIF. L’étude de Bernard et al. 
(2016) a plutôt utilisé le Disease Cooperative Study Group Activities of Daily Living Inventory 
(ADCS-ADL) pour recueillir les informations des PAs et au Short Portable Sarcopenia 
Measure (SPSM) comme outil d’évaluation pour les professionnels. Cette étude a également 
donné lieu à des corrélations significatives entre les informations fournies par le PA et les 
évaluations par des professionnels d’aîné, et ceci pour tous les stades de TNCs (léger, modéré 
ou avancé). La corrélation la plus importante a été obtenue pour le groupe de personnes ayant 
la MA dont le niveau de fonctionnement cognitif était le plus hypothéqué. 
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4.3  Résultats portant sur l’influence de la relation entre la personne ayant 
un trouble neurocognitif et le proche aidant 
En ayant en tête que le but de cette étude était de contribuer à la compréhension du 
statut fonctionnel des aînés ayant la MA ou d’autres TNCs et d’explorer comment le statut 
fonctionnel est perçu par leurs PAs, il est également pertinent d’examiner les résultats en lien 
avec la relation entre l’aîné ayant un TNC et le PA. 
En fonction des critères d’inclusion de cet examen de la portée, la plupart des études 
recensées ne faisaient pas référence à la nature de la relation entre l’aîné ayant un TNC et le 
PA. Néanmoins, il a été possible de trouver des informations à ce sujet dans six publications 
(Karagiozis et al., 1998; Loewenstein et al., 2001; Doble et al., 1999; Bernard et al., 2016; 
Zanetti et al., 1999; Zank et Frank, 2002).  
Concernant la nature de la relation, l’étude de Karagiozis et al. (1998) met l’accent sur 
le fait que, malgré la prédominance générale de sous-estimation trouvée dans leurs résultats, 
lorsque les PAs ont été séparés entre un sous-groupe de conjoints et un sous-groupe formé 
avec les autres aidants (enfant, ami), les conjoints ont montré une tendance à surestimer les 
capacités fonctionnelles des personnes ayant un TNC (différence moyenne au DAFA= 0,4 
point, SD = 1,4, p = 0,77), tandis que le groupe qui avait un autre genre de lien a démontré une 
tendance à la sous-estimation (différence moyenne au DAFA = 2,6 points, SD = 1,6, p = 0,11). 
Cependant, il est à noter qu’il s’agit seulement de tendances vers la signification 
(surestimation ou sous-estimation), puisque ces analyses n’étaient pas statistiquement 
significatives (Karagiozis et al., 1998). Parallèlement, l’étude de Loewenstein et al. (2001) 
montre plus de discordances chez les PAs qui sont les enfants que chez les conjoints des aînés 
ayant un TNC lors de l’appréciation de tâches spécifiques (ex. : rédiger un chèque, etc.) 
comparativement à l’évaluation du professionnel (différences moyennes de résultats au Direct 
Assessment of Functional Status Scale (DAFS) : 1,10 ± 1,2 vs 0,531 ± 0,76). Ces analyses 
n’ont toutefois pas déterminé si ces divergences allaient dans le sens de la surestimation ou de 
la sous-estimation puisqu’elles étaient plutôt liées au nombre total d’erreurs (F (1,63) = 4,58, p 
< 0,05, R² ajusté = 0,054) (Loewenstein et al., 2001). 
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Au contraire, Doble et al. (1999) soulignent que ni la relation entre l’aîné et le PA ni la 
fréquence du contact entre eux n’a influencé la tendance du PA à la surestimation. Selon leurs 
résultats, la tendance à la surestimation de la part des PAs se manifestait principalement 
lorsque les TNCs de l’aîné étaient classé comme légers. Ce constat s’est également posé dans 
l’étude de Bernard et al. (2016) où, bien que les PAs « conjoints » aient présentés des résultats 
plus faibles au Alzheimer’s Disease Cooperative Study Group Activities of Daily Living 
Inventory (ADCS-ADL), la relation de conjoint n'a pas eu d’influence sur la corrélation entre 
les évaluations réalisées par les professionnels de la santé et les informations transmises par 
les PAs en général. Encore là, les corrélations étaient davantage associées au niveau de 
fonctionnement cognitif, alors que les scores plus bas du MMSE montraient un coefficient de 
corrélation plus élevé (rρ=0.65, p=0.0043) (Bernard et al., 2016).  
Certaines publications ne font pas explicitement référence à la relation entre la 
personne ayant un TNC et le PA, mais elles mentionnent le scénario de cohabitation (Zanetti 
et al., 1999; Zank et Frank, 2002). Les deux articles qui font référence à cette réalité indiquent 
qu'il n'y a eu aucune influence sur le résultat final des évaluations selon que le PA vit avec 
l’aîné ayant un TNC ou non. Par conséquent, pour ces chercheurs, les tendances à la sous-
estimation ou à la surestimation n'étaient pas associées à la cohabitation. Zanetti et al. (1999) 
ont ajouté la variable de cohabitation dans leurs analyses tout simplement comme covariable. 
Aussi, les résultats de l’étude de Zank et Frank (2002) montrent que les différences entre les 
PAs et les professionnels par rapport à l’évaluation des AVQs n’étaient pas influencées par la 













Chapitre 5 - Discussion 
Cette étude a recensé les écrits scientifiques qui concernent la perception du PA sur le 
statut fonctionnel des aînés ayant la MA et d'autres TNCs dans la réalisation des AVQs et des 
AIVQs et ce, en comparaison avec l'évaluation faite par un professionnel de la santé. Ce 
chapitre fait d’abord un bref retour sur les caractéristiques générales des études analysées. Il 
offre ensuite un aperçu des résultats qui montrent des divergences entre la perception des PAs 
et les évaluations des professionnels de la santé, en détaillant ceux où il y a des tendances de 
sous-estimation ou de de surestimation, pour ensuite aborder les résultats qui sont concordants. 
Par la suite, il sera question des hypothèses concernant ces divergences entre les perceptions 
du PA et l’évaluation du professionnel de la santé. Enfin, ce dernier chapitre se poursuit avec 
des recommandations pour des recherches futures et il se terminera avec les forces et limites 
de l’étude. 
5.1  Retour sur les résultats 
5.1.1 Caractéristiques générales des études analysées 
Seize études ont été incluses dans cet examen de la portée et ce, peu importe leur année 
de publication (incluant certaines datant de plus de 20 ans). Malgré cela, 11 études sur les 16 
ont été menées durant les années 2000. Parmi ces 16 études, aucune n’a eu recours à un devis 
expérimental; la majorité des études étaient transversales et seulement deux publications ont 
ajouté un volet d'analyse qualitative. 
Parmi les études analysées dans le présent projet, mis à part une étude transversale où 
le nombre de participants était de 168 dyades, on constate que les tailles échantillonnales ont 
généralement été modestes. Les limites de ces études sont également mise en évidence dans 
certains cas par la sélection non aléatoire des participants, avec des échantillons de 
convenance, ce qui pourrait occasionner des biais potentiels. Parmi les études analysées, la 
prépondérance de sujets de sexe féminin est remarquable, ce qui soulève la question de la 
généralisation des résultats aux aînés de sexe masculin. Par exemple, dans neuf des 16 études, 
les femmes représentaient plus que le double des sujets comparativement aux hommes, 
atteignant même 80 % pour l’une des études (Ricci et al., 2005). Ce phénomène peut 
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s'expliquer par la plus grande longévité chez les femmes (Macêdo, Cerchiari, Alvarenga, 
Faccenda et Oliveira, 2012). Outre la prévalence des cas de TNCs parmi les femmes au 
Canada, qui dépasserait 65 % selon la Société Alzheimer du Canada (2016), la longévité 
accentue également la proportion de femmes parmi les PAs. Ce groupe représente des 
personnes qui peuvent être une épouse, une fille, une belle-fille, une petite-fille, une autre 
femme de la famille ou une amie (Brodaty et Donkin, 2009). Ces études répètent donc que les 
femmes sont les personnes qui assument majoritairement les responsabilités de fournir de 
l’aide et du soutien aux personnes âgées, à plus forte raison en tant que conjointes. Ce constat 
trouve des échos dans l'étude de Pinquart et Sörensen (2011), qui concluent que les conjointes 
sont généralement celles qui assument le rôle de proche aidant, suivis des enfants adultes. Il 
existe également des cas où les conjointes et les enfants partagent le rôle d’aidants, une réalité 
davantage possible lorsque l’aîné ayant un TNC continue à vivre dans son domicile après le 
diagnostic (Arbel, Bingham et Dawson, 2019). 
Le but de la présente étude était de contribuer à la compréhension du statut fonctionnel 
des aînés ayant un TNC et d’explorer comment celui-ci est perçu par leurs PAs. A cet égard, 
on peut poser l’hypothèse que cette perception pourrait être influencée par les raisons ayant 
amené le PA à s’investir pour offrir du soutien à l’ainé ayant le TNC. D’une façon générale, 
plusieurs raisons peuvent motiver une personne à assumer le rôle de PA. Celles-ci peuvent être 
liées à des sentiments variés (amour, culpabilité, etc.), au sens du devoir, à des pressions 
sociales et culturelles ou à des croyances religieuses (Brodaty et Donkin, 2009). Dans l'étude 
de Cohen, Calantonio et Vernich (2002), les chercheurs ont réalisé un sondage auprès de PAs 
sur les aspects positifs en lien avec leur rôle de PA. Les réponses les plus fréquemment 
mentionnées ont été la camaraderie et la gratification ressentie, suivi du sentiment d’accomplir 
un devoir (décrit ici comme étant positif) en prenant soin de quelqu’un. Ce résultat concernant 
les PAs ayant des motivations et des sentiments positifs pourrait rejoindre ceux d’articles issus 
de notre étude, où il a été mentionné que les PAs qui présentaient moins de symptômes 
dépressifs et ceux pour qui le fardeau était moins lourd au Screen for Caregiver Burden (SCB) 
avaient une meilleure évaluation de leur propre état de santé (Cotter et al., 2002; Argüelles et 
al., 2001). En contrepartie, les aspects négatifs en lien avec le rôle de PA ne peuvent être 
passés sous silence. En effet, les PAs sont souvent décrits dans les écrits scientifiques comme 
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un groupe vulnérable, qui présente un risque élevé de développer de l’épuisement, des 
symptômes dépressifs, de la fragilité et même des TNCs (Dassel et Carr, 2016; Norton, Smith, 
Østbye, Tschanz, Corcoran, et al., 2010). Donc, il s’agit de situations qui pourrait 
éventuellement compromettre leur capacité à continuer à fournir le soutien aux aînés ayant un 
TNC et aussi, influencer leur perception par rapport au statut fonctionnel de l’aîné (Castro et 
al., 2010; Takai, Takahashi, Iwamitsu, Ando, Okazaki, Nakajima et al., 2009; Välimäki, 
Vehviläinen-Julkunen, Pietilä et  Pirttilä, 2009).  
Le fait qu'un seul article ait mentionné le niveau d’éducation des PAs ne signifie pas 
que ce facteur ne pourrait pas jouer un rôle dans la façon dont les PAs perçoivent les capacités 
fonctionnelles de la personne ayant un TNC. Dans l’étude en question (Davis et al., 2006), les 
auteurs ont attiré l'attention sur le fait que la majorité des PAs de leur échantillon étaient très 
scolarisés (15,6 ±2,5 ans) et que ces PAs se sont montrés bien informés par rapport aux 
AIVQs évalués. Ce résultat  soulève l’hypothèse que le niveau d'éducation des PAs pourrait 
influencer leur connaissance sur la maladie, ce qui les rendrait plus en mesure de comprendre 
les limites de l’aîné à qui ils offrent du soutien. Cette hypothèse est soutenue par une étude 
réalisée en 2015, qui a montré que les PAs ayant des niveaux de scolarité plus élevés ont 
davantage tendance à rechercher des informations sur l’internet, ce que les rendrait plus 
informés sur la maladie (Kim, 2015). 
Il est plausible de soulever l’hypothèse selon laquelle le type de TNC pourrait 
influencer les divergences de perception entre les PAs et les professionnels de la santé. Or, 
dans plusieurs des études analysées (n=8), les différents diagnostics de TNCs ont été traités 
ensemble. Dans les autres cas, cinq études ont été réalisées spécifiquement avec des aînés 
ayant un diagnostic de MA (Bernard et al., 2016; Argüelle et al., 2001; Loewenstein et al., 
2001; Doble et al., 1999; Zanetti et al., 1995), une étude a spécifiquement ciblé le TNC de 
type frontotemporal (Mioshi et al., 2009) et une autre s’est intéressé aux TNCs d’origine 
vasculaire (DeBettignies et al., 1993). Toutefois, étant donné que la MA est le type de TNC le 
plus prévalant (Wong et al., 2016), et que ce diagnostic représente souvent une large 
proportion des regroupements des diagnostics désignés comme étant des TNCs, la MA finit 
par être plus étudiée, tandis que la recherche portant spécifiquement sur d'autres TNCs est 
moins présente dans les écrits scientifiques (Tolea, Morris et Galvin, 2016). Ceci est une 
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considération pertinente dans la mesure où le déclin du statut fonctionnel se manifeste 
différemment selon les différents types de TNCs, avec des trajectoires qui ne sont pas les 
mêmes en termes de détérioration des capacités fonctionnelles (Tolea et al., 2016).  
La diversité des stades de TNCs dans les études qui ont été analysées mérite d’être 
discutée étant donné que plusieurs études n’ont pas fait de distinction entre les stades de TNC 
dans leurs critères d’inclusion. En effet, à l'exception de cinq articles qui excluaient le stade le 
plus avancé (Davis et al., 2006; Loewenstein et al., 2001; Doble et al., 1999; Zanetti et al., 
1995; DeBettignies et al., 1993) et d’un autre qui ne concernait que les stades légers (Zanetti et 
al., 1999), les autres études qui ont abordé les TNCs présentaient un large spectre de déficits 
cognitifs. Dans ce contexte, une investigation plus approfondie serait nécessaire, car même 
parmi les études qui ont ciblé des stades de TNC en particulier, il existe des divergences entre 
les conclusions quant à l'influence du stade des TNCs sur la perception que se font les PAs au 
sujet du statut fonctionnel de l’aîné ayant un TNC. En effet, alors que deux études (Davis et al, 
2006; Karagiozis et al., 1998) ont rapporté que ce facteur n'affectait pas de manière 
significative les perceptions des PAs, une autre étude (Bernard et al., 2016) a montré qu'il 
existait des corrélations significatives pour tous les niveaux de déficits cognitifs, y compris le 
TNC léger. Toujours en lien avec les divergences entre les perceptions des PAs et l’évaluation 
des professionnels, Doble et al. (1999) ont noté des tendances à la surestimation lorsque le 
TNC était à un stade léger. De même, Loewenstein et al. (2001) ont également identifié de la 
surestimation lorsque le score au MMSE était plus élevé. Enfin, des divergences similaires 
étaient également présentes dans une autre étude, cette fois alors que le TNC était à un stade 
modérément avancé (Battista et al., 2004).  
Fait à noter, les deux études qui n'ont trouvé aucune association entre le stade des 
TNCs et la perception du PA (Davis et al., 2006; Karagiozis et al., 1998), ont évalué 
uniquement les AIVQs en milieu clinique et ce, chez des aînés ayant des TNCs pour qui les 
diagnostics étaient variés. Or, en ce qui a trait à l'environnement où se déroule l'évaluation, 
plusieurs études menées auprès d’aînés ont conclu que les résultats observés à domicile lors de 
mise en situation étaient meilleurs, et qu’ils donnaient lieu à des niveaux de performance 
supérieurs comparativement à ceux observés dans des environnements non familiers (Hoppes 
et al., 2003; Provencher et al., 2013). C’est d’ailleurs ce qui s’est avéré dans l’étude de Doble 
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et al. (1999), qui sont arrivéesà des conclusions semblables en évaluant des aînés ayant la MA 
à domicile. Toutefois, l'effet du milieu où se déroule l’évaluation du statut fonctionnel des 
personnes âgées doit être encore mieux documenté étant donné qu'il soulève à la fois des 
points positifs et négatifs selon les sources auxquelles on fait référence et qu’il influence 
chaque personne différemment (Chaudhury et Cooke, 2014; Hoppes et al., 2003). 
En ce qui concerne les professionnels de la santé impliqués dans les études analysées, 
il aurait été souhaitable que les études mentionnent le champ de pratique dans lequel 
exerçaient les professionnels, mais cette information n’a été décrite que dans sept études. 
Parmi celles-ci, l’ergothérapeute a été mentionné dans cinq études (Bernard et al., 2016; 
Mioshi et al., 2009; Cotter et al., 2008; Bressan et al., 2007; Doble et al., 1999), alors que des 
cliniciens non-spécifiés ont été mentionnés dans une étude (Battista et al., 2004) et que dans 
une autre étude, ce sont 24 professionnels provenant de différents champs de 
pratique (soignants en gérontologie, infirmières, physiothérapeutes ou travailleurs sociaux) qui 
ont procédé aux évaluations des aînés ayant des TNCs (Zank et Frank, 2002).  Or, la 
différence dans la formation des professionnels modulerait les observations de chacun, 
notamment en ce qui concerne l’appréciation du statut fonctionnel des clientèles auprès 
desquelles ils interviennent (Tanaka, 2003). Dans le contexte de travail interdisciplinaire, il 
arrive qu'il y ait des divergences entre professionnels sur la nature de la problématique en 
présence, et cela est susceptible d'entraîner des différences de résultats. L'expérience du 
professionnel avec des personnes ayant des TNCs peut également influencer leur point de vue 
et leur sens analytique, ainsi que leur capacité à utiliser les outils d’évaluation qui leur sont 
destinés. Ceci étant, il est possible de poser l’hypothèse que les champs de pratique des 
professionnels de la santé qui ont procédé aux évaluations standardisées dans les études qui 
ont été sélectionnées pour cet examen de la portée aient pu avoir une influence sur les résultats 
obtenus dans ces études mais il est impossible de décrire celle-ci sur la base des résultats issus 
de ces articles. 
5.1.2  Divergences entre proches aidants et professionnels de la santé  
Dans l'ensemble, 12 études sur 16 ont mis en évidence des divergences entre 
l'évaluation du professionnel de la santé et la perception du PA et ce, en additionnant les 
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études qui sous-estimaient (Mioshi et al., 2009; Bressan et al., 2007; Zank et Frank, 2002; 
Karagiozis et al., 1998; DeBettignies et al., 1993), celles qui surestimaient (Zanetti et al., 
1995; Doble et al., 1999;Loewenstein et al., 2001; Argüelles et al., 2001)  et celles où il y avait 
divergence sans énoncer explicitement si la divergence allait dans le sens de la sous-estimation 
ou la surestimation (Davis et al., 2006; Battista et al., 2004; Zanetti et al., 1999).  
5.1.2.1  La sous-estimation des capacités  
Dans cinq des études où ont été identifiés des résultats divergents entre les 
professionnels de la santé et les PAs, ces derniers ont montré des tendances à sous-estimer la 
capacité fonctionnelle de la personne ayant un TNC. Ces études ont conclu que le PA 
considérait que l’aîné ayant un TNC présentait plus de détérioration lors de la réalisation de 
ses activités que ce qui était relevé dans le cadre d’une évaluation formelle par un 
professionnel de la santé (Mioshi et al., 2009; Bressan et al., 2007; Zank et Frank, 2002; 
Karagiozis et al., 1998; DeBettignies et al., 1993). Cette tendance peut avoir un lien avec 
l’importance du soutien que le PA offre à l’aîné ayant un TNC dans ses activités, lorsque 
l’aîné devient plus dépendant dans l’exécution de ses activités quotidiennes (Carvalho et Neri, 
2009). Cette dépendance augmente la charge du PA, dans la mesure où la dispensation d'aide 
et de soins comporte un fardeau physique et émotionnel pour l’aidant (Brodaty et Donkin, 
2009; Carvalho et Neri, 2009). Ce fardeau s’alourdit pour les PAs s'ils sont sollicités de façon 
croissante par les tâches quotidiennes associées au déclin fonctionnel et aussi par la 
supervision nécessaire lorsqu’il y a présence de symptômes comportementaux et 
psychologiques de la démence (SCPD) (Giebel et al., 2014; Lee, McKeith, Mosimann, Ghosh-
Nodyal et Thomas, 2013). Dans de tels cas, les PAs peuvent interpréter les capacités de l’aîné 
d'une façon plus négative, en minimisant ses compétences (Bressan et al., 2007; Argüelles et 
al., 2001). 
Pour faire suite à des facteurs particuliers qui peuvent être liés à la perception que se 
font les PAs au sujet des capacités fonctionnelles de l’aîné ayant un TNC, les résultats des 
études recensés dans le présent examen de la portée montrent que la plupart des PAs étaient 
des membres de la famille, et surtout des conjointes qui cohabitaient avec l’aîné ayant un 
TNC. Or, bien qu'il y ait peu d’écrits scientifiques à l’effet que la cohabitation puisse 
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influencer leur perception, une étude a révélé que les PAs qui cohabitent avec l’aîné ayant des 
TNCs mentionnent plus de limitations dans l’exécution des AVQs et AIVQs et aussi, la 
tendance des PAs cohabitant avec l’aîné à sous-estimer leur statut fonctionnel (Osaki, 
Morikawa, Kajita, Kobayashi, Kondo et Maeda, 2016). En revanche, comme les PAs qui 
cohabitent avec l’aîné ayant un TNC sont eux qui ont plus de temps pour l'observer dans 
différentes situations, les observations des PAs portent sur la performance de l’aîné non pas 
sur la base d’une situation isolée, ce qui peut être le cas pour les professionnels qui n'ont pas 
accès à autant de situations que les PAs pour porter un jugement sur les capacités de l’aîné 
(Lima-Silva, Bahia, Carvalho, Guimarães, Caramelli, Balthazar et al., 2015). 
Bien que n'étant pas au centre de cette étude, il est intéressant de noter que deux études 
ont identifié la présence de symptômes dépressifs comme l'un des facteurs qui ont pu 
influencer la réponse du PA (Davis et al., 2006; Argüelles, 2001). En revanche, Zank et Frank 
(2002) ont conclu que ce facteur n'avait pas d’influence dans la perception des PAs en ce qui a 
trait au statut fonctionnel des aînés ayant un TNC. Ces résultats en apparence contradictoires 
peuvent s’expliquer par la proportion de PAs qui présentent des symptômes dépressifs parmi 
les participants de ces études.  
5.1.2.2   L’évaluation 
Il existe d'autres facteurs particuliers qui peuvent être liés aux divergences qui ont été 
observées entre la perception que se font les PAs au sujet des capacités fonctionnelles de 
l’aîné ayant un TNC et les évaluations des professionnels de la santé. Parmi eux, on note le 
niveau de familiarité avec les tâches qui font l’objet de l’évaluation de l’aîné ayant un TNC, 
comme par exemple, dans les cas où il existe une répartition des tâches où la femme assume la 
responsabilité de cuisiner alors que la gestion financière relève de l'homme, comme on peut le 
constater dans des rôles dits traditionnels. Dans le contexte des recherches recensées pour le 
présent examen de la portée, il est possible que des participants ayant un TNC aient pu être 
évalués pour des tâches avec lesquelles ils ne sont pas familiers (ou qu'ils n'ont jamais réalisé), 
ce qui peut laisser croire que la personne n'est pas en mesure de réaliser des activités comme 
de gérer ses finances ou de préparer ses repas. Pour cette raison, Pashmdarfard et Azad (2020) 
soulignent l’importance du choix des instruments de mesure lorsqu’ils sont utilisés dans des 
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contextes où la responsabilité de l’exécution de certaines tâches est davantage associée au 
genre, comme c’est souvent le cas pour les AIVQs. Or, parmi les études analysées, quatre 
études ayant fait état de divergences entre les perceptions des PAs et l’évaluation des 
professionnels ont conclu à de telles différences pour des activités en lien spécifiquement avec 
les AIVQs (préparation de repas, gestions financière et courses) (Karagiozis et al., 1998; 
Bressan et al., 2009; Loewenstein et al., 2001; Davis et al., 2006).  
Les mises en garde de Pashmdarfard et Azad (2020) concernant le choix des outils 
d’évaluation souligne la nécessité de la validation culturelle d’un instrument de mesure dans le 
contexte de l’évaluation du statut fonctionnel (Acqaudro, Conway, Wolf, Hareendran, Mear, 
Anfray, 2008; Beaton, Bombardier, Guillemin et Ferraz, 2000), afin que les particularités 
socioculturelles des personnes à qui s’adressent l’évaluation soient prises en compte (Riberto, 
Miyazaki, Jucá, Sakamoto, Pinto et Battistella, 2004; Beaton et al., 2000). À cet égard, la 
validation culturelle n'est pas seulement liée à la traduction, mais aussi à l'adaptation de 
l'instrument au sein de la culture (Beaton et al., 2000), de sorte que l'évaluation n’entraine pas 
une interprétation biaisée des résultats (Sousa et Rojjanasrirat, 2011).  
En plus de la validation culturelle, les propriétés psychométriques des outils 
d’évaluation utilisés doivent être prises en compte pour tenter d’expliquer les divergences 
entre la perception des PAs et les résultats d’évaluation par des professionnels de la santé 
(Paixão Jr. et Reichenheim, 2005). Pour que le professionnel ait une compréhension adéquate 
du statut fonctionnel des aînés ayant un TNC, il est nécessaire de procéder à un choix 
rigoureux parmi les instruments disponibles. Selon Auger, Demers et Swaine, (2006), la 
sélection d’un outil de mesure doit se baser sur des critères tels que l’applicabilité, la 
faisabilité et le pragmatisme, en plus des propriétés psychométriques. Le choix judicieux 
d’instruments aura pour conséquence d’obtenir des résultats qui seront plus proches de la 
réalité. Or, dans les études retenues pour cet examen de la portée, plusieurs outils d’évaluation 
sont mentionnés comme ayant de bonnes propriétés psychométriques et comme étant 
applicables pour l’évaluation des personnes ayant un TNC et ce, selon la liste des outils 
présentés par Pashmdarfard et Azad (2020) dans leur revue systématique qui identifie des 
instruments conçus pour mesurer spécifiquement la performance des AVQs et des AIVQs 
chez les personnes âgées. Or, dans les études analysées, c’est le DAFS qui a été classé au 
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premier rang parmi les instruments les plus utilisés, et ce, malgré qu’il ne fasse pas partie de la 
liste des outils présentés par Pashmdarfard et Azad (2020). Il est à noter qu’avec le DAFS, il 
est possible d’évaluer diverses compétences dans le domaine des AIVQs, que sa validité est 
établie chez les patients souffrant de MA et qu’il permet une bonne discrimination avec les 
sujets sans déficience cognitive (McDougall et al., 2010). Ensuite, la deuxième échelle la plus 
utilisée parmi les études analysées était la MIF, qui est un instrument largement utilisé dans 
l’évaluation des AVQs (Mizrahi, Harel, Heymann, Lubart, Leibovitz, Gadot et al., 2018; 
Slaughter, Wagg, Jones, Schopflocher, Ickert, Bampton et al., 2015). Force est de constater 
que dans trois des quatre études où il y a eu concordance entre les PAs et les professionnels de 
la santé, les données sur lesquelles ont été basées les comparaisons ont été recueillies avec la 
MIF, et ce, en ciblant les AVQs. En contrepartie, cinq des études qui ont donné lieu à des 
comparaisons divergentes entre les PAs et les professionnels de la santé se sont basées sur le 
DAFS  et ce, en ciblant à la fois les AVQs et les AIVQs. Ce constat soulève des questions en 
lien avec la sensibilité de la MIF pour identifier des différences subtiles en ce qui concerne le 
statut fonctionnel d’aînés ayant des TNCs, un facteur qui pourrait expliquer la concordance 
entre la perception des PAs et les résultats d’évaluation par des professionnels de la santé.  
Par ailleurs, certaines études ont préféré utiliser le même outil pour l'évaluation par les 
professionnels de la santé et pour recueillir la perception des PAs (Zanetti et al., 1995; Cotter 
et al., 2002; Zank et al., 2002; Ricci et al., 2005; Davis et al., 2006; Bressan et al., 2007; 
Cotter et al., 2008) alors que d'autres études ont opté pour des instruments différents 
(DeBettignies et al., 1993; Karagiozis et al., 1998; Doble et al., 1999; Zanetti et al., 1999; 
Loewenstein et al. 2001; Argürelles et al., 2001; Battista et al. 2004; Mioshi et al., 2009; 
Bernard et al. 2016). Dans le cas d'instruments différents, une bonne correspondance entre les 
activités évaluées est nécessaire pour que la comparaison entre les résultats puisse être valide. 
En effet, advenant que les mêmes activités ne sont pas évaluées de la même façon par les PAs 
et par les professionnels de la santé, certaines tâches sont susceptibles de donner lieu à des 
divergences en termes de sous-estimations ou à des  surestimations. Aussi, les comparaisons 
entre les PAs et les professionnels seront d’autant plus adéquates si les instruments de mesure 
sont équivalents en termes de contenus évalués. Or peu des études analysées dans cet examen 
de la portée ont discuté de cette possible source de biais. 
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Les divergences observées dans certaines études peuvent également être liées à certains 
facteurs susceptibles d’influencer les résultats obtenus à une évaluation standardisée, ce qui fut 
le cas pour la plupart des études sélectionnées, dans lesquelles les professionnels ont basé leur 
évaluation sur l'observation standardisée de la performance des aînés dans les AVQs et les 
AIVQs. Dans un contexte de recherche, cela peut générer un niveau de pression accru sous 
forme de stress chez l’aîné évalué (Izal et al., 2005). Cette pression peut déclencher des 
comportements positifs ou négatifs résultant en une congruence (ou pas) entre les capacités 
réelles et celles qui sont présentées lors de l’évaluation (Izal et al., 2005). Ainsi, pour aborder 
les résultats divergents dans la plupart des études, il aurait été souhaitable de se questionner 
sur l'exactitude de la performance des aînés, d’autant plus s'il n'est pas possible de départager 
entre la difficulté à réaliser une activité comme tel, la motivation au moment de l'évaluation ou 
encore de l’impact de l’environnement où se déroule l’évaluation sur l’aîné ayant un TNC.  
5.1.2.3  La collecte des données 
L'environnement où se déroule l’évaluation peut  avoir un impact sur la performance 
des aînés et, tel que mentionné précédemment, ceci peut influencer la comparaison entre la 
perception du PA et l'évaluation du professionnel. Les évaluations réalisées dans des milieux 
cliniques ou domiciliaires ont déjà fait l'objet de plusieurs études, dont celle de Provencher, 
Demers, Gélinas et Giroux (2013), dont le but était de comparer les performances dans ces 
deux environnements (domicile et clinique) lors de la réalisation d’une activité de cuisine. Ils 
ont conclu que les résultats sont plus positifs lorsque l'activité est réalisée à la maison, à 
l'exception de certains facteurs, comme la force de préhension. Cette exception peut suggérer 
que certaines aides techniques disponibles dans l'environnement clinique peuvent faciliter les 
performances de certains aînés à égards spécifiques. Toutefois, pour Provencher et al. (2013), 
la maison demeure l'environnement le plus approprié pour obtenir les meilleures performances 
des aînés lors d’une évaluation et ce,  en raison de la diminution de la charge cognitive requise 
dans un contexte familier. Une autre étude a obtenu un résultat similaire et a conclu que 
l'environnement familier peut offrir un meilleur soutien aux aînés dans la réalisation de leurs 
AIVQs qu'un environnement clinique (Park, Fisher et Velozo, 1994).  
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Parmi les 16 études retenues pour cet examen de la portée, l'environnement clinique a 
été utilisé pour réaliser les évaluations dans huit études (Bressan et al., 2007; Davis et al., 
2006; Zank et Frank, 2002; Loewenstein et al., 2001; Zanetti et al., 1999; Karagiozis et al., 
1998; DeBettignies et al., 1993) et le milieu domiciliaire dans sept études (Bernard et al., 
2016; Mioshi et al., 2009; Cotter et al., 2008; Ricci et al., 2005; Battista et al., 2004; Cotter et 
al., 2002; Argüelles et al., 2002; Doble et al., 1999). Dans un article (Zanetti et al., 1995), il n'a 
pas été possible d'identifier l'environnement choisi pour réaliser les évaluations. Comme le 
milieu clinique représente un contexte peu familier, il est possible que cet environnement ait 
pu générer de l'inconfort, un manque de motivation, de la gêne ou de l'insécurité chez les 
personnes âgées, ne leur permettant pas de démontrer leur plein potentiel de performance dans 
les activités (Izal et al., 2005). D’autre part, on peut argumenter que dans certains cas, 
l’environnement clinique pourrait être mieux adapté que le domicile (ex. : moins encombré, 
plus structuré), ce qui pourrait aussi faciliter la réalisation des activités par l’aîné ayant un 
TNC et générer un meilleur résultat quant à sa performance dans les AVQs et les AIVQs. 
Donc, dans un cas comme dans l’autre, la performance qui résulte d’une évaluation en milieu 
clinique pourrait ne pas correspondre à ce qui serait observé dans la réalité quotidienne de 
l’aîné ayant un TNC. En contrepartie, l'évaluation faite à domicile permet à la personne ayant 
une déficience cognitive d'effectuer des activités dans un environnement familial où 
demeurent des éléments de routine, même si ces tâches sont parfois standardisées par l'outil de 
mesure utilisé. Donc, l'évaluation faite à domicile fournit l'influence positive d’un 
environnement familier, y compris les adaptations et les aménagements utilisés habituellement 
par l’aîné, ce qui peut rendre parfois plus difficile l'identification de limitations dans les 
activités. Ceci étant, dans les différentes recherches qui ont fait l’objet de cet examen de la 
portée, il est plausible de croire que les PAs ont basé leurs perceptions sur la réalisation des 
activités telles que l’aîné ayant un TNC les réalise habituellement à domicile et ce, même si la 
collecte de données a été réalisée en milieu clinique. Ceci étant, il est possible que 
l’environnement où a été réalisée l’évaluation standardisée par les professionnels de la santé 
ait eu un impact en termes de divergences observées entre celles-ci et les perceptions des PAs. 
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5.1.3  Concordance des perceptions du proche aidant versus l’évaluation du 
professionnel de la santé dans la pratique 
Plusieurs études ont précisé que ni la perception du PA ni l'évaluation du professionnel 
de la santé ne reflétaient la «norme de référence» des compétences des aînés évalués dans les 
AVQs et les AIVQs. Ni l’un ni l’autre ne peut être désignée comme étant une « mesure 
étalon » (communément nommé un « Gold Standard »). Ceci étant, toutes les informations 
fournies par le PA ou les évaluations effectuées par les professionnels de santé doivent être 
interprétées avec prudence, en partant du principe qu'aucun d'eux n'a une connaissance parfaite 
de tous les phénomènes qui impliquent les capacités réelles de l’aîné ayant un TNC. 
L’interprétation de la capacité fonctionnelle des individus dans les AVQs et les AIVQs en se 
basant uniquement sur les informations fournies par le PA peut être sujette à un jugement dont 
le poids est disproportionné sur le potentiel réel et les difficultés de l’individu. En revanche, 
les évaluations réalisées par le professionnel peuvent ne pas couvrir des aspects essentiels 
(comme par exemple les routines établies) pour comprendre le statut fonctionnel de l’aîné et à 
cet égard, elles peuvent également être considérées comme imprécises. Comme l'a déjà 
suggéré Auer, Monteiro et Reisberg (1996), l'idéal est d'utiliser l'évaluation standardisée en 
combinaison avec les évaluations basées sur les informations transmises par le PA, dans un 
objectif de triangulation des sources d’informations lors de la collecte de données. 
Si l'on considère que les deux sources d’information se complètent (informations 
transmises par le PA et l’évaluation du professionnel de la santé), aucune ne peut être ignorée 
ni considérée comme moins importante puisque les deux points de vue fournissent des visions 
complémentaires du statut fonctionnel de l’aîné, mais sous des angles qui peuvent être 
différents. Donc, il est souhaitable que l’information transmise par le PA, en combinaison avec 
l'évaluation standardisé des performances de l’aîné, soit considérée à sa juste valeur. Cette 
façon de regrouper l’information peut offrir un résultat plus proche de la réalité, donnant lieu à 
une intervention plus efficace afin de favoriser une meilleure qualité de vie à la fois au PA et à 
la personne ayant un TNC et ce, tout en préservant au maximum l'autonomie de l’aîné dans les 
AVQs et AIVQs (Bernard et al., 2016; Doble et al., 1999; Karagiozis et al., 1993). 
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5.2  Recommandations pour des futures recherches 
Les défis pour les recherches futures sont de développer davantage le sujet avec des 
études qualitatives et longitudinales pour mieux comprendre comment évolue la perception du 
PA sur la performance des aînés à travers les divers stades de TNCs. L'approche qualitative 
ajoutera des éléments de contenus et des particularités quant à la population des aînés ayant 
des TNCs qui sont plus susceptibles d’être rapportés lors d'entretiens plus ouverts dans le 
cadre d’entrevues, par exemple. À partir de l'approche qualitative, les phénomènes plus 
complexes tels que ceux existant entre les performances des aînés dans leurs activités et la 
perception des PAs pourraient être davantage approfondis (Santos et Borges, 2015; Talmelli et 
al., 2013; Talmelli et al., 2010). De plus, en ayant également recours à des devis 
longitudinaux, tant les perceptions des PAs que les évaluations des professionnels seraient 
recueillies à des moments différents, rendant possible l’obtention de données probantes sur 
l’évolution des capacités fonctionnelles à travers la trajectoire des stades de détérioration que 
vivent les aînés ayant des TNCs. De ces données liées à la progression des TNCs, au déclin du 
statut fonctionnel qui en découle et à l'effet de celui-ci sur la perception du PA peuvent 
émerger une compréhension accrue pour savoir comment mieux outiller les PAs pour qu’ils 
puissent offrir un soutien adapté à la situation qu’ils vivent. Ultimement, les connaissances 
additionnelles générées par le biais de ces approches pourront contribuer à soutenir les prises 
de décision dans la planification concertée des interventions destinées aux aînés ayant des 
TNCs et à leurs PAs, car les particularités des contextes rencontrés par les aînés et leur PA 
seront pris en considération. Ainsi, ces nouvelles perspectives à la fois dans le processus 
d'évaluation par les professionnels de la santé et dans les recommandations fournies aux PAs, 
seront mises à contribution pour favoriser un statut fonctionnel optimal pour les aînés ayant 
des TNCs.  
Bien que le présent examen de la portée n’ait pas d’objectif spécifique en lien avec 
l’influence de l’appartenance ethnoculturelle des PAs, certains résultats des études 
sélectionnées laissent entrevoir la pertinence qu’il y aurait à mener de prochains travaux de 
recherche sur l'influence ethnoculturelle de la perception du PA sur le statut fonctionnel des 
aînés ayant un TNC. Des études suggèrent que l'appartenance ethnoculturelle du PA ainsi que 
le niveau d'éducation peuvent influencer sa perception envers la maladie (incluant des TNCs) 
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(Sayegh et Piersol, 2020; Dilworth-Anderson et Gibson, 2002; Aranda et Knigh, 1997). 
D’autres études portent spécifiquement sur l’influence que les groupes ethnoculturels et la 
culture d’appartenance ont sur l'expérience de soins (Pharr, Francis, Terry et Clark, 2014) ou 
sur le niveau de scolarité en tant que variable qui peut influencer la perception du PA (Brodaty 
et Donkin, 2009). Parmi les études recensées dans le présent examen de la portée, Davis et al. 
(2006) ont conclu que les PAs qui sont davantage éduqués ont rapporté des capacités 
fonctionnelles plus proches par rapport à une mesure objective obtenues via des évaluations 
standardisées, et qu’ils n'ont pas été influencés de manière significative par les facteurs 
psychosociaux trouvés chez d’autres PAs dans cette étude. Ce résultat appuie l’hypothèse 
suivante : puisque la perception reflète une interprétation individuelle, des facteurs 
intrinsèques au PA (tels que l’appartenance ethnoculturelle ou le niveau d’éducation) peuvent 
affecter la façon dont il estime la performance de l’aîné qu’il soutient dans ses activités 
quotidiennes. Or, la perception du PA par rapport au statut fonctionnel de l’aîné ayant un TNC 
est pertinente, parce qu’elle influencera l’assistance qui sera offerte à l’aîné ayant un TNC, et 
qui pourrait s’avérer insuffisante si le PA surestime les capacités de l’aîné ou au contraire, qui 
pourrait générer de la surprotection si les capacités fonctionnelles sont sous-estimées. 
Enfin, une autre recommandation de recherche concernerait la comparaison de 
l'évaluation du statut fonctionnel  par des professionnels de différents champs de pratique dans 
la santé, afin de documenter l'existence de possibles divergences significatives dans les 
résultats lorsque le regard posé sur le phénomène est par des professionnels issus de différents 
domaines de pratique. L'effet positif des approches multidisciplinaires en milieu clinique est 
généralement bien établi (Madureira, Pereira, Avelino, Costa et Menezes, 2018). Toutefois, la 
pertinence de poursuivre des recherches pour mettre en évidence les divergences entre les 
résultats des évaluations effectuées selon le domaine de pratique du professionnel de la santé 
serait élevée et ce, tant pour les évaluations standardisées directes avec les aînés que celles 
effectuées avec l'aidant. En ce qui concerne le statut fonctionnel d’aînés ayant un TNC, 
l’expertise en ergothérapie, que ce soit pour l'évaluation et l'intervention, est déjà établie 
(Canon et Novelli, 2012). Mais de futures recherches qui viseraient à explorer les résultats 
obtenus en fonction des champs de pratique des professionnels de la santé pourrait contribuer 
à identifier quels sont les professionnels les mieux habilités pour procéder à l’évaluation du 
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statut fonctionnel et à intervenir auprès des PAs pour maximiser les capacités fonctionnelles 
des aînés ayant des TNCs. 
5.3  Forces et limites de l’étude 
Cet examen de la portée présente quelques points forts. Le premier est le sujet en tant 
que tel, puisqu’il s’est intéressé à un sujet qui était encore méconnu et relativement peu 
exploré dans les écrits scientifiques. Des critères d'inclusion et d'exclusion bien définis ont été 
utilisés afin de couvrir toutes les références disponibles, en plus d'étendre les possibilités de 
recherche à travers trois langues différentes à savoir le français, l'anglais et le portugais.  
Pour tenter de compenser pour le nombre restreint de publications disponibles, les 
membres de l’équipe de ce projet ont compensé par une rigueur scientifique accrue. Ainsi, 
l’évaluation de la pertinence de chaque publication à partir de l'appréciation des critères 
d’inclusion ou d’exclusion a été réalisée par l’étudiante-chercheure dans un premier temps, la 
directrice de recherche ayant ensuite validé ces références. Par la suite, les résultats obtenus 
dans un premier temps par l’étudiante-chercheure ont été validés par un évaluateur externe qui 
a eu pour mandat de reprendre la grille d’extraction de donnée et d’aller vérifier l’exactitude 
de toutes les informations qui en avaient été extraites. Là encore, les quelques éléments qui ne 
faisaient pas consensus entre les deux évaluateurs ont été examinés et départagés par la 
directrice de recherche dans une discussion entre l’étudiante et la directrice en vue d’atteindre 
un consensus, ce qui a eu pour effet d’augmenter la validité des données extraites des articles 
analysés. Il est important de noter qu'en raison des mots-clés utilisés ou des bases de données 
sélectionnées, il est possible que certaines études qui auraient pu être pertinentes n'aient pas 
été identifiées par la recherche initiale d’articles pour l'étude. Toutefois, connaissant le risque 
de ce biais de sélection, il a été mitigé par une recherche manuelle exhaustive parmi les 
références des articles sélectionnés. 
Le dernier point fort de cette étude concerne son utilité pour la recherche et/ou pour la 
pratique clinique. Les résultats obtenus concernant les divergences entre les perceptions des 
PAs et les évaluations des professionnels de la santé, ainsi que les facteurs qui sont 
susceptibles d’occasionner de telles divergences, ajoutent aux connaissances limitées qui 
étaient disponibles sur le sujet. En bref, et sur la base de cet examen de la portée, il est 
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maintenant possible de conclure qu’en général, sauf pour les cas d’aînés ayant des TNCs à un 
stade léger, les PAs sont davantage susceptibles de sous-estimer les capacités fonctionnelles 
de l’aîné ayant une TNC. On sait également que les divergences entre PAs et professionnels en 
termes de sous-estimation de la part des PAs sont davantage susceptibles de porter sur des 
activités en lien avec les AIVQs. Ceci étant, cette étude pourra aider les chercheurs et les 
cliniciens à prendre de meilleures décisions dans leurs recherches ou leur pratique 
professionnelle futures, pour les amener à établir un plus juste équilibre entre les informations 
transmises par les PAs et l'évaluation d'un professionnel de la santé, de façon à mieux prendre 
en compte ces deux éléments complémentaires dans leurs interventions auprès de personnes 
ayant la MA ou un autre type de TNC.  
L'étude a également des limites. Comme il n'y avait pas beaucoup de publications 
traitant du sujet en question, les résultats ont donné lieu à peu de variété en termes de devis 
d'étude et aucune étude recensée n'est basée sur un devi expérimental. Donc, puisque toutes les 
recherches ont été orientées vers des stratégies non expérimentales, on ne peut pas dire 
comment la manipulation de variables (comme l'enseignement de stratégies cognitives, le 
recours à des aides techniques, etc.) aurait pu influencer la perception des PAs au sujet des 
aînés ayant des TNCs (Camara, Gerez, Miranda et Velardi, 2008). Si de tels devis avaient été 
répertoriés dans l’examen de la portée, il aurait peut-être été possible de voir émerger d’autres 
types de résultats, comme par exemple, de voir si la perception des PAs peut être modulée par 
des interventions ciblées pour augmenter leurs connaissances en lien avec le TNC. 
L'étude a aussi d'autres limites importantes. La plupart des articles sélectionnés ne 
précisaient pas le champ de pratique du professionnel de la santé qui a effectué l'évaluation de 
la performance des aînés ayant un TNC dans la réalisation de leurs AVQs et de leurs AIVQs. 
En conséquence, il n’était pas possible de contextualiser les résultats sur la base de la 
formation, de l’expérience professionnelle des évaluateurs en lien avec les tâches qui ont fait 
l’objet des évaluations qui ont été réalisées dans le cadre des études recensées.  
Aussi, il aurait été souhaitable de pouvoir réaliser la sixième et dernière étape proposée 
par Arksey et O'Malley (2005), à savoir de mener un exercice de consultation auprès des 
participants représentant des PAs, des personnes ayant de TNC et des professionnels de la 
santé, afin de valider auprès d’eux les résultats obtenus dans cet examen de la portée. 
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En définitive, et malgré ces limites, on peut tout-de-même dire que de nouvelles 
connaissances ont été produites concernant la compréhension du statut fonctionnel d’aînés 
ayant la MA ou d’autres TNCs. Les résultats de cet examen de la portée ont notamment 
permis de préciser davantage comment les capacités fonctionnelles des aînés ayant un TNC 
sont perçues par leur PAs et ce, en comparaison avec une évaluation réalisée par un 
professionnel de la santé. À cet égard, l'objectif de cette étude, qui était de comparer la 
perception du PA et l’évaluation du professionnel de la santé quant au statut fonctionnel des 





Chapitre 6 - Conclusion 
Le présent examen de la portée a montré que la comparaison entre la perception du PA 
sur le statut fonctionnel des personnes âgées ayant de MA ou d'un autre TNC et l'évaluation du 
professionnel de la santé n'est pas un sujet d’étude largement exploré. Seulement 16 articles 
ont été trouvés, dont un qui était rédigé en portugais. Nous espérions que le sujet serait plus 
documenté compte tenu du fait que, dans le cas des aînés ayant des TNCs, les observations 
reléguées par des PAs et les évaluations des professionnels de la santé ont un poids important 
dans le processus de planification des interventions. 
L’analyse des études n’avait pas pour but de déterminer si la perception du PA ou 
l'évaluation du professionnel de la santé était la «norme de référence» du statut fonctionnel des 
aînés dans les AVQs et les AIVQs. L’objectif était plutôt d’identifier s'il y avait des 
divergences entre ces deux points de vue et en cas de divergence, quelle serait la tendance en 
termes de surestimation ou de sous-estimation de la part du PA comparativement à 
l’évaluation du professionnel de la santé. Les résultats ont montré que dans plus de la moitié 
des cas, il n'y a pas d'accord et que, sauf pour les cas où le stade de TNC est léger, le PA est 
plus susceptible de sous-estimer les compétences de l’aîné ayant un TNC par rapport à une 
évaluation réalisée par un professionnel de la santé. 
Malgré les désaccords, les deux perceptions sont importantes et complémentaires pour 
établir les objectifs d’intervention clinique. Par conséquent, une évaluation procurant des 
informations plus exhaustives sur l'autonomie de l’aîné peut amener le PA à avoir une 
perception plus globale et à offrir une assistance adéquate lors de la réalisation des activités. 
Cependant, il est important que le professionnel soit davantage conscient des variables qui 
influencent la perception des PAs et ce, afin que le soutien nécessaire soit leur offert. En ce 
qui concerne le professionnel de la santé, il convient d'accorder une grande attention à 
l'environnement dans lequel l'évaluation est réalisée et à l'instrument de mesure à utiliser afin 
de recueillir les données les plus précises possibles et ce, afin de faciliter la planification 
optimale d’interventions en collaboration avec le PA dans le but de maintenir autant que 
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Annexe 1.  
Description des principaux outils recensés 
Les principaux outils qui ont été recensés dans les articles analysés sont présentés par 
ordre décroissant de fréquence de citations dans les pages qui suivent.  
1. Direct Assessment of Functional Status (DAFS) 
L’échelle d’évaluation Direct Assessment of Functional Status (DAFS) a été développée 
en 1989 en Floride au Wien Center for Alzheimer's Disease and Memory Disorders 
(Loewenstein et al., 1989). Créé comme un instrument de mesure quantitatif et standardisé 
basé sur la performance d’aîné, le DAFS évalue des capacités fonctionnelles susceptibles 
d'être compromises avec l'apparition de la dégénérescence cognitive dans la MA et d'autres 
TNC. Il y a sept domaines évalués : l’orientation temporelle, la communication (utilisation du 
téléphone, préparation d'une lettre pour l'envoi et prise d'un message téléphonique, les 
déplacements, la gestion financière (identifier les devises, compter l’argent et gestion de plus 
haut niveau), les courses, l’alimentation et l’habillage. L'évaluation complète peut être 
administrée en 30 à 35 minutes approximativement. 
L’outil présente une fidélité élevée (inter-évaluateurs et test-retest), dans toutes les tâches 
évaluées, en plus la validité convergente qui est considéré excellente. Une étude utilisant le 
DAFS auprès d’aînés ayant la MA (stades légers et modérés) et d'un autre groupe d’individus 
sans de troubles cognitifs, a montré une corrélation élevée entre les évaluateurs de r = 0,97 et 
une fidélité test-retest aussi élevée de r = 0,98 (Hochrein, Jonitz, Hock, Bell, Plaum et Engel, 
1996). Le DAFS est un instrument avec une bonne capacité de discrimination entre les 
personnes ayant des TNCs aux différents stades de la maladie, et celles qui n’en ont pas 
(Hochrein, Jonitz, Hock, Bell, Plaum et Engel, 1996). Il indique également qu'il existe 
cohérence entre les différents items et le fonctionnement quotidien des personnes à qui il est 
administré (Hochrein, Jonitz, Hock, Bell, Plaum et Engel, 1996).  
Dans leurs travaux, Zanetti et al. (1998) ont confirmé la validité du DAFS pour évaluer les 
niveaux de sévérité de la MA. Dans leur étude, ils ont comparé l'échelle avec d'autres 
instruments: Mini-Mental State Examination (MMSE), Clinical Dementia Rating (CDR), 
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Physical Performance Test (PPT). Les résultats étaient les suivants : entre le DAFS et le 
MMSE (r de Pearson = 0,60; p <0,01),  le PPT (r = 0,54; p <0,01) et le CDR (coefficient de 
corrélation de Spearman: -0,48; p <0,01). Ces résultats ont montré que toutes les corrélations 
entre ces instruments et le DAFS étaient significatives. Ce dernier sert toujours de complément 
à d'autres informations sur les aspects physiques et cognitifs de la pathologie. Le DAFS a 
également été utilisé avec des personnes âgées présentant différents degrés de déficience 
cognitive à Sao Paulo, au Brésil. Ainsi, l'utilisation de l'échelle est aussi reconnue dans sa 
version en langue portugaise (Pereira, Yassuda, Oliveira & Forlenza, 2008). 
Bien que les qualités psychométriques du DAFS soient positives, sa version originale qui 
mesure les AIVQ, s'est avérée moins performante chez les personnes âgées vivant dans la 
communauté. McDougall et al., (2010) ont signalé un effet de plafond parmi cette population 
et ont suggéré que les tâches n’exigent peut-être pas l'utilisation optimale de la capacité 
fonctionnelle de l'individu. Malgré ce constat, ils n'excluent pas l'importance des tâches 
évaluées, mais ils attirent l'attention sur le fait que l'instrument peut ne pas saisir les déclins 
précoces dans ces activités ou les sensibles changements qui peuvent survenir, en particulier 
en ce qui concerne les améliorations dans exécution des activités.  
2. La Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF) 
La Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF) a été publiée en 1986 (Granger, 
Hamilton, Keith, Zielesky et Sherwin, 1986) et étant donné qu’il s’agit d’un outil largement 
diffusé, sa traduction a été faite dans plusieurs langues, y compris le français (Mackintosh, 
2009; Riberto, Miyazaki, Jucá, Sakamoto, Pinto et Battistella, 2004; Küçükdeveci, Yavuzer, 
Elhan, Sonel et Tennant, 2001). L’instrument est simple à utiliser, il n’y a pas d’exigence 
d’environnement spécifique ce qui fait que son utilisation est répandue parmi les 
professionnels qui ont eu la formation nécessaire pour en faire une utilisation correcte et 
(Tremblay, Savard, Casimiro et Tremblay, 2004). De plus, il permet l’évaluation de 
l’incapacité fonctionnelle dans des AVQs des personnes présentant des limitations provenant 
de causes multiples. Il fournit des informations sur le fardeau de soins dont la personne ayant 
un TNC a besoin pour la réalisation de certaines activités reliées à deux 
dimensions spécifiques : moteur et cognitif (Riberto et al., 2004). Les items de la dimension 
motrice comprennent les soins personnels (alimentation, soins de l’apparence, toilette 
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personnelle, habillage de la partie supérieur et inférieur du corps et utilisation de toilettes), le 
contrôle des sphincters (tant de la vessie comme des intestins), la mobilité (transfert au lit, à la 
chaise, au fauteuil roulant - au cas échéant - à la toilette, à la baignoire et à la douche) et la 
locomotion (la marche ou en fauteuil roulant et les escaliers). La dimension cognitive de la 
MIF comprend la communication (composée de la compréhension et l’expression) et le 
comportement social (qui évalue les interactions, la résolution des problèmes et la mémoire) 
(Tanaka, Nakatsuka, Ishii, Nakayama, Hosaka et Meguro, 2013).  
Les cotes de la MIF sont attribuées à chaque tâche selon le degré d’aide dans des 
AVQs, varient entre la dépendance complète et l’indépendance complète (Rode, Thomas-
Antérion, Luauté, Jacquin-Courtois, Ciancia, Rossetti et al., 2005). L’outil présente des bonnes 
qualités métrologiques : la fidélité test-retest est de 0,98 et la fidélité interjuges montre un CCI 
de 0,97 (Talmelli et al., 2010). La cohérence interne est satisfaisante (coefficients de 
Cronbach, variant entre 0,92 et 0,96 selon Tremblay et al., 2004). Les validités de contenu, de 
critère et de construit ont rapportés des bons résultats et, en ce qui concerne la sensibilité au 
changement, la MIF présente des améliorations importantes lors du congé du patient (Cohen et 
Marino, 2000). 
Puisque la MIF est capable de mesurer le statut fonctionnel de la clientèle gériatrique 
présentant des causes d’incapacités variées, il est également possible de l’utiliser chez les 
personnes ayant la MA et d’autre TNC (Ribeiro, Lenardt, Lourenço, Betiolli, Seima et 
Guimarães, 2017). La MIF présente une applicabilité adéquate chez les personnes ayant la MA 
et des TNCs d’origine vasculaire (les deux manifestations les plus diagnostiquées). Tant les 
dimensions motrices que le cognitives de l’échelle sont utiles et ce, bien que la présence de 
symptômes comportementaux et psychologiques puissent influencer les scores de la MIF 
(Tanaka et al., 2013).  
3. Pfeffer Functional Activities Questionnaire (PFAQ) 
 Le questionnaire a été développé par Pfeffer en 1982 avec l’objectif d’évaluer 
l’indépendance dans les AIVQs parmi la population âgée (Pfeffer, Kurosaki, Harrah, Chance 
et Filos, 1982). La corrélation entre les items du PFAQ dépasse 0,80, montrant ainsi une 
validité élevée (McDowell et Newell, 1996). La fiabilité entre évaluateurs variait de 0,802 à 
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0,97, ce qui signifie une fidélité forte (Pfeffer et al., 1982). Il est largement utilisé pour faire la 
distinction entre les personnes ayant une déficience cognitive et celles sans présence de déficit 
(Teng et al., 2010; Devanand, Liu, Tabert, Pradhaban, Cuasay, Bell et al., 2008; Steenland, 
Auman, Patel, Bartell, Goldstein, Levey et al., 2008), avec une sensibilité allant de 85 % à 98 
% et une spécificité allant de 71 % à 91 % (Pfeffer et al., 1982)..Il est également couramment 
utilisé dans la recherche pour évaluer le statut fonctionnel et dans les études épidémiologiques 
traitant des TNC (Aprahamian, Martinelli, Cecato et Yassuda, 2011; Laks, Coutinho, Junger, 
Silveira, Mouta, Baptista et al., 2010; Nitrini, Caramelli, Herrera, Bahia, Caixeta, Radanovic 
et al., 2004). Le temps d'administration de l'instrument est relativement court et doit être utilisé 
auprès d’un informateur (conjoint, autre membre de la famille ou ami) et non pas utilisé sous 
forme d’auto-administration. Le questionnaire peut être administré en clinique et à domicile. 
Le PFAQ évalue les performances dans 10 tâches essentielles de la vie quotidienne. 
Chaque activité est notée sur une échelle de 4 points. Le score final est obtenu avec la somme 
de tous les items individuels et peut varier entre 0 et 30. Plus le score total est élevé, plus le 
niveau d'incapacité de l'individu à réaliser les activités évaluées est élevé (Sanchez, Correa et 
Lourenço, 2011; McDowell et Newell, 1987). 
4. Assessment of Motor and Process Skills (AMPS) 
Le Assessment of Motor and Process Skills (AMPS) a été développé par Fisher pour 
évaluer la performance des jeunes et des personnes âgées dans la réalisation des AIVQs 
(Fisher, 1997; Nygard et al., 1994). Il est largement utilisé chez les personnes ayant un TNC 
(Bouwens, van Heugten, Aalten, Wolfs, Baarends, van Menxel et al. 2008; Liu et al., 2007). 
Basé sur l'observation directe de 2 des 83 tâches standardisées proposées par l'instrument, il 
permet de mesurer 16 habiletés motrices et 20 habiletés procédurales. Un avantage souligné 
dans cet instrument est le facteur motivationnel, considérant que la personne a la possibilité de 
choisir les tâches qui peuvent être évaluées, ce qui n’est pas possible dans la plupart des outils. 
Les activités proposées peuvent être par exemple: laver la vaisselle, préparer un sandwich, 
préparer des légumes pour la cuisson, etc. Parmi les habiletés motrices évaluées, on distingue 
les actions de positionner, d'atteindre, de manipuler, de calibrer, d'endurer. En ce qui concerne 
les compétences procédurales, on trouve l’habileté d’initier, d’organiser et d’ajuster l’activité. 
Toutes les compétences sont évaluées simultanément pendant l’exécution des activités où 
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chaque élément varie selon une échelle qui va de 4 à 1 (4 = compétent; 3 = douteux; 2 = 
inefficace; 1 = déficit). Le AMPS a démontré une cohérence interne élevée (Fisher, 1997). La 
fidélité intra-juges était consideré élevé (r = 0,93) (Fisher, Liu, Velozo et Pan, 1992), ainsi que 
la fidélité inter-juges était élevé pour l’échelle motrice (r = 0,91) et pour l’échelle opératoire (r 
= 0,90) (Fisher, 1995). La fidélité test-retest a également été jugée excellente (Kirkley et 
Fisher, 1998).  
5. Le Barthel Index 
 Bien qu'utilisé depuis 1955, le Barthel Index n'a été publié que 10 ans plus tard 
(Mahoney et Barthel, 1965). Cet instrument a été développé pour mesurer l'indépendance 
fonctionnelle dans les AVQs (soins personnels et mobilité) des patients en réadaptation 
présentant des troubles neurologiques ou musculo-squelettiques. À la différence du Katz 
Activities of Daily Living Scale qui mesure la performance, le Barthel Index mesure la capacité 
fonctionnelle de l’individu, c’est-à-dire « ce que le patient est capable de faire ». L’outil 
aborde huit compétences liées aux soins personnels et deux tâches associées à la mobilité, 
mesurant ainsi l'alimentation, le transfert, l'hygiène, l'utilisation de la salle de bain, la douche, 
l'habillage, la continence (intestins et vessie), les transferts et les escaliers (la montée et la 
descente) (Taghizadeh, Martinez-Martin, Meimandi, Habibi, Jamali, Dehmiyani et al, 2019). 
Dans une proposition pour une version plus complète, Granger, Albrecht et Hamilton (1979) 
ont ajouté cinq éléments au total de 10 de l'original développé par Mahoney et Barthel. La 
somme des items détermine le score général, qui peut varier entre « 0 » et « 100 », 
correspondant respectivement à la dépendance totale et à l'indépendance (McDowell et 
Newell, 1987).  
Premier instrument conçu pour mesurer les réponses des patients dans un contexte de 
rééducation, le Barthel Index est largement utilisé, en plus d'être utile en tant que mesure 
étalon pour analyser d'autres outils de mesure (Cohen et Marino, 2000). Des études montrent 
une fiabilité élevée de test-retest, ainsi que intra-examinateur et inter-examinateur (Shinar, 
Gross, Bronstein, Licata-Gehr, Eden, Cabrera et al., 1997; Roy, Togneri, Hay et Pentland, 
1988; Granger et al., 1979). 
 
124 
6. Le Lawton Instrumental Activities of Daily Living Scale 
L'instrument a été développé à l'origine par Lawton et Brody (1969) dans le but 
d'évaluer l'indépendance des personnes âgées dans la performance de huit AIVQs. L’outil 
aborde la capacité d’utiliser le téléphone, les achats en général, la préparation de repas, les 
travaux ménagers, la lessive, les moyens de transports, la gestion de la médication et la gestion 
financière (Lawton et Brody, 1969). Chaque item de l'échelle reçoit un score de «0» ou «1», et 
le score total est la somme de tous les items varie entre «0» (fonctionnement faible, 
dépendant) et «8» (fonctionnement élevé, indépendant) (Isik, Yilmaz, Uysal et Basar, 2020).  
Une étude menée auprès de 292 patients ayant des maladies neurodégénératives et de 
leurs aidants a comparé les résultats des évaluations réalisées par téléphone et en face-à-face à 
l'aide du Lawton Instrumental Activities of Daily Living Scale. Selon cette étude, il est 
acceptable d'administrer l'instrument avec l’aidant par téléphone (Dauphinot, Boublay, 
Moutet, Achi, Bathsavanis et Krolak-Salmon, 2020). La version persane de l'échelle a été 
développée avec 60 personnes ayant des TNCs modérées et a indiqué l'excellente fiabilité et 
validité de l'échelle (Hassani-Mehraban, Soltanmohamadi, Akbarfahimi, et Taghizadeh, 2014). 
 
 
 
 
